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Esipuhe

oikeuksia koskevan tyonsa yhteydessa. Oppaan tarkoitus on helpottaa ihmisoi-
keuksia ja bioladketiedetta koskevaan yleissopimukseen (Oviedon yleissopimus,
ETS N:o 164, 1997) kirjattujen periaatteiden taytantoonpanoa.

T aman oppaan laati Euroopan neuvoston bioetiikkakomitea (DH-BIO) potilaiden

Opasta laatiessaan DH-BIO kaytti perustana erityisesti elaméan loppuvaiheen hoitoa
koskevaa paatoksentekoprosessia kdsitelleen symposiumin tuloksia. Symposiumin
jarjesti bioetiikan ohjauskomitea (CDBI)' 30. marraskuuta ja 1. joulukuuta 2010.

Tapahtuman koordinoinnista vastasi CDBI:n puheenjohtaja Isabelle Erny (Ranska).
Symposiumia valmistellessaan CDBI pystyi hyddyntamaan kahta raporttia: yksi oli
professori Lucie Hacpillen (Ranska) laatima "Medical decisions in end-of-life situations
and the ethical implications of the available options” ja toinen professori Roberto
Andornon (Sveitsi) laatima "Previously expressed wishes relating to health care -
Common principles and differing rules in national legal systems".

Symposiumissa nimettiin jatkotydoryhma valmistelemaan symposiumin tulosten
pohjalta opasluonnosta tukemaan paatoksentekoprosessia. Tydryhman, jonka
puheenjohtajana toimi Isabelle Erny, muodostivat tri Béatrice loan (Romania),
professori Andreas Valentin (Itdvalta) ja symposiumin padesittelija professori Régis
Aubry (Ranska).

Joulukuussa 2012 DH-BIO sopi jatkotydryhmén laatiman opasluonnoksen julkaisemi-
sesta kuulemista varten. Julkinen kuuleminen jarjestettiin helmi-huhtikuussa 2013, ja
sen aikana kerattiin kommentteja asianosaisten sektoreiden edustajilta (erityisesti poti-
lailta, terveysalan ammattilaisilta, bioetiikan asiantuntijoilta ja ihmisoikeusjuristeilta).

Opasluonnoksen tarkistettu versio, jossa otettiin huomioon saadut kommentit,
hyvaksyttiin bioetiikkakomitean 4. taysistunnossa (26.-28. marraskuuta 2013). Se
lahetettiin ihmisoikeuksien ohjauskomitealle (CDDH), joka merkitsi sen tiedoksi ja
Iahetti sen edelleen tiedoksi Euroopan neuvoston ministerikomitealle.

1. Vuonna 2012, Euroopan neuvoston hallitustenvalisten rakenteiden uudelleenjdrjestelyn yhtey-
dessa, bioetiikan ohjauskomiteasta (CDBI) tuli bioetiikkakomitea (DH-BIO). Bioetiikkakomitea on
ihmisoikeuksien ohjauskomitean (CDDH) alakomitea.
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Luku 1
Johdanto

erveydenhuollon kehitys ja ladketieteen saavutukset - erityisesti ladketieteellisen

teknologian kehittyminen — mahdollistavat eldmén pitkittdmisen ja laajentavat

eloonjdamisen nakymia. Ne muuttavat sairaudet, joita pidettiin akuutteina tai
nopeasti etenevind, kroonisiksi tai hitaasti eteneviksi. Ndin ne synnyttavat moni-
mutkaisia tilanteita ja herattavat eittdmatta uudelleen keskustelua elamdn lopusta
ja puitteista, joissa tehddan paatoksia elaman loppuvaiheen hoidosta.

Eldman loppu ja sen herdttamat ihmisarvoa koskevat kysymykset ovat yksi Euroopan
neuvoston jasenvaltioiden? ajankohtaisista huolenaiheista, huolimatta eroista
kulttuurisissa ja yhteiskunnallisissa Iahestymistavoissa. lhmisoikeuksien ja perus-
vapauksien suojaamiseksi tehdyssa yleissopimuksessa® ja erityisemmin ihmisoi-
keuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja ladketieteen alalla tehdyssa
yleissopimuksessa* vahvistetut periaatteet muodostavat eettisen ja oikeudellisen
viitekehyksen, jonka avulla jasenvaltiot pyrkivat I16ytamaan yhteisid, koordinoituja
vastauksia yhteiskunnassa esiin nouseviin kysymyksiin, jotta varmistetaan ihmis-
arvon suojeleminen.

Naita saannoksia, jotka perustuvat yhteisiin arvoihin, voidaan soveltaa elaman lop-
puvaiheen tilanteisiin, joita kasitelldaan terveydenhuoltojarjestelmissa. Jotkin niista
antavat jopa suoria vastauksia naihin tilanteisiin (esimerkiksi ihmisoikeuksista ja
bioldadketieteesta tehdyn yleissopimuksen 9 artikla, joka liittyy aiemmin ilmaistuun
tahtoon).

2. Euroopan neuvosto on hallitustenvalinen jarjesto, johon talla hetkelld kuuluu 47 valtiota, mukaan
lukien 28 Euroopan unionin jasenvaltiota. Sen tehtdva on suojella ja edistaa jasenvaltioidensa yhtei-
sen perinndn muodostavia ihanteita ja periaatteita: demokratiaa, ihmisoikeuksia ja oikeusvaltiota.

3. Euroopan ihmisoikeussopimus, ETS N:o 5.

4.Yleissopimus ihmisoikeuksista ja biolddketieteesta (ETS N:o 164), hyvéksytty vuonna 1996 ja avattu
allekirjoitettavaksi Oviedossa (Espanjassa) vuonna 1997 (Oviedon yleissopimus).
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Tarkoitus

Tassa oppaassa esitetdan informatiivisesti ja tiivistettyna periaatteet, joita voidaan
soveltaa elaman loppuvaiheen erityistilanteiden hoitoa koskevaan paatoksente-
koon. Tarkoitus on, etta ndita periaatteita voidaan soveltaa riippumatta kunkin
valtion erillisesta lainsaadannosta. Opas on tarkoitettu padasiassa terveydenhuollon
ammattilaisille, mutta se on myds mahdollinen tietolahde ja keskustelupohja poti-
laille, heidan perheilleen ja laheisille ystavilleen, kaikille tukihenkilille seka elaman
loppuvaiheessa mukana oleville jarjestoille. Jotkin taman oppaan osat voivat myos
toimia lahdemateriaalina monissa elaman loppuvaiheen kysymyksia koskevissa
ajankohtaisissa keskusteluissa.

Oppaan tavoitteet ovat seuraavat:

» esitella viitekohtia elaman loppuvaiheen hoitoa koskevan paatdksenteon
taytantoonpanoon. Ndiden pitdisi muun muassa mahdollistaa prosessissa
mukana olevien osapuolten, prosessin eri vaiheiden ja paatoksiin vaikuttavien
tosiseikkojen maarittaminen

» koota yhteen seka normatiivisia etta eettisia viiteasiakirjoja ja hyvaan ladkarin
tyohon liittyvia aineksia, joista on hyotya terveydenhuollon ammattilaisille,
jotka ovat mukana loppuvaiheen hoitoa koskevassa paatoksenteossa. Opas voi
my®os tarjota potilaille ja heidan ldheisille ystavilleen, perheilleen tai edustajil-
leen taustatietoa, joka auttaa heitd ymmartamaan tilanteeseen liittyvid asioita
ja siten osallistumaan paatdksentekoprosessiin asianmukaisesti

» tuoda selvennyksia yleiseen keskusteluun paatdksenteosta eldman loppu-
vaiheessa, erityisesti asiaan liittyvista monimutkaisista olosuhteista. Asiakirja
antaa tilaisuuden hahmotella kysymyksia ja keskustelunaiheita, joihin Euroopan
eri maat joskus tarjoavat erilaisia vastauksia (katso tekstiin sijoitetut laatikot).

Taman oppaan tarkoitus ei ole ottaa kantaa paatosten oleellisuuteen tai lainmukai-
suuteen tietyssa kliinisessa tilanteessa. On kuitenkin selvad, ettd odotetun paatoksen
vaikutus monimutkaistaa tilannetta entisestaan.

Se liittyy elaman lopun erityiseen asiayhteyteen, tilanteeseen, jossa kaiken hoidon
paaasiallinen tarkoitus on oireiden lievittaminen; siind keskitytdaan elamanlaatuun
tai vahintaan niiden oireiden hallitsemiseen, joilla on taipumusta heikentaa potilaan
elaman loppuvaiheen laatua.

Vaikka kaiken hoitopaatoksia koskevan keskustelun padosassa on oltava yksilon
ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, kliininen kokemus osoittaa
my0os, ettd elaman lopussa potilaat voivat olla haavoittuvia ja heiddn voi olla vaikeaa
ilmaista mielipiteita. Paatoksia tehddan lisaksi joskus tilanteissa, joissa potilaat eivat
enaa kykene ilmaisemaan tahtoaan. Potilaat voivat myds tietoisesti esittaa oikeutetun
toiveen olla tekematta paatoksia hoidostaan.

Joka tapauksessa epdavarmoissa ja monimutkaisissa tilanteissa, kuten elaman loppu-
vaiheessa, paatosten pitdisi olla tulos aktiivisesta, yhteisesta tapahtumasarjasta, jossa
varmistetaan, etta potilaat asetetaan paatosten keskioon ja ettd heidan toiveensa,
jotka he olisivat siihen pystyessaan ilmaisseet, otetaan mahdollisimman hyvin
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huomioon, jotta valtettaisiin vadjaamattoman omakohtaisuuden aikaansaamat
ennakkoasenteet ja sallittaisiin hoidon mukauttaminen mahdollisimman pitkalti
potilaan muuttuvaan tilaan.

Soveltamisala

Jaljempana keskitytdan erityisesti seuraaviin seikkoihin:

» paatoksentekoprosessi, ei paatos-
ten sisalté (mikali tietyntyyppisia
paatoksia esitellaan, se tehdaan ai-
noastaan prosessiin liittyvien perus-
teiden havainnollistamiseksi)

> paatoksentekoprosessi, jota sovelle-
taan elaman loppuvaiheessa

» hoitoa koskeva paatdksentekopro-
sessi, hoidon toteuttaminen, muut-

Tassa oppaassa elaman loppuvai-
heen tilanteilla tarkoitetaan tilan-
teita, joissa sairauden etenemisesta
tai muusta syysta johtuva vakava
terveydentilan heikentyminen vaa-
rantaa henkilon hengen peruutta-
mattomasti lahitulevaisuudessa.

taminen, mukauttaminen, rajoitta-
minen tai lopettaminen.

Huom. Painotamme, etta tassa oppaassa, jossa keskitytdan paatdksentekoproses-
siin, ei kasitelld eutanasiaa eika avustettua itsemurhaa, jotka joissakin jasenmaissa
sallitaan ja joita saadellaan niissa erityisilla saannailla.

Jaljempana kuvaillut nakdkohdat patevat riippumatta paikasta ja olosuhteista,
joissa elaman loppuvaiheen tilannetta hoidetaan, tapahtui se sitten sairaalassa,
hoitolaitoksessa — kuten vanhainkodissa - tai kotona, ja riippumatta osastosta, jolla
henkil6a hoidetaan (ensiapuasema, teho-osasto, syopaosasto jne.). Mukauttamista
tietenkin tarvitaan kullekin yksildlliselle tilanteelle ominaisten rajoitusten huomioon
ottamiseksi. Esimerkiksi aikataulukysymys on tarked, eika prosessia voida jarjestaa
samalla tavalla hatatilanteessa kuin odotettavissa olleen eldman lopun yhteydessa.

Aina on kuitenkin otettava asianmukaisesti huomioon periaate, jonka mukaan potilaan
mielipiteet harkittavina olevista hoitovaihtoehdoista on pyrittava selvittdamaan, ja
ettd yhteinen keskustelu on olennaista silloin, kun potilas on haluton tai kykenema-
ton osallistumaan valittomasti paatoksentekoon. Taman oppaan laatijat ovat myos
tietoisia siitd, ettd jotkin erityispiirteet voivat tehda joistakin elaman loppuvaiheen
tilanteista erityisen monimutkaisia. Joitakin naista tilanteista kannattaisi tarkastella
erikseen, jotta prosessia voidaan tarvittaessa mukauttaa paremmin olosuhteisiin
(esimerkiksi vastasyntyneiden saattohoidossa).
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Luku 2
Paatoksentekoprosessin
eettiset ja oikeudelliset
viitekehykset

keimmista kansainvalisesti tunnustetuista eettisista periaatteista, jotka ovat

itsemaaraamisoikeus, hyvan tekeminen, vahingon valttaminen ja oikeuden-
mukaisuus. Nama periaatteet muodostavat osan Euroopan ihmisoikeussopimukseen
kirjatuista perusoikeuksista, ja ne on siirretty ladketieteen ja biologian alalle yleis-
sopimuksella ihmisoikeuksista ja bioladketieteesta. Periaatteet vaikuttavat toisiinsa,
mika on otettava huomioon harkittaessa niiden soveltamista.

E laman loppuvaiheen hoitoa koskeva paatoksenteko herattaa kysymyksia tar-

A. Itsemddraamisoikeuden periaate

Itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen alkaa siitd, ettd tunnustetaan henkilon
perusteltu oikeus ja kyky tehda henkilkohtaisia valintoja. Itsemaaradamisoikeuden
periaatetta toteutetaan erityisesti antamalla vapaaehtoinen (annettu ilman koh-
tuuttomia rajoituksia tai painostusta) ja tietoon perustuva (perustuu ehdotetun
toiminnan kannalta asianmukaiseen tietoon) suostumus. Henkil6 voi muuttaa
mieltdan suostumuksen osalta milloin tahansa.

Etukdteen annettava tieto on keskeinen itsemaaraamisoikeuden periaatteen toteutu-
mista edistava tekija. Jotta ihmiset voivat tehda tietoon perustuvia paatdksia, heidan
on saatava sisalloltaan ja muodoltaan asianmukaista tietoa. Taman tiedon on oltava
mahdollisimman kattavaa. Potilaiden on oltava tietoisia hoidon tarkoituksesta ja sen
oletetuista riskeista ja hyodyista. Lisaksi tiedon antamisen tapa ja muoto ovat erityisen
tarkeitd, ja niiden on sovelluttava kyseiselle henkil6lle. Tassa yhteydessa on tarkeda
vakuuttua siitd, ettd potilas on todella ymmartanyt annetun tiedon. Terveydenhuollon
ammattilaisten ja potilaiden valisen vuoropuhelun laatu on nain ollen yksi potilaan
oikeuksien toteutumisen olennaisista osatekijoista. Taman vuoropuhelun avulla
on myds oltava mahdollista ennakoida mahdollisia tulevia paatoksia, jotka liittyvat
tilanteisiin, jotka saattavat tulla eteen jopa yhtakkia.

Vapaaehtoisen ja tietoisen, ennen jokaista kyseiseen henkil66n kohdistettavaa
toimenpidtta annettavan suostumuksen periaate liittyy laheisesti yksityiselaman
kunnioittamisen oikeuteen, joka on kirjattu Euroopan ihmisoikeussopimuksen
8 artiklaan. Sama patee potilaan suostumukseen, joka koskee hdanen henkilotietoi-
hinsa tutustumista ja niiden toimittamista kolmansille osapuolille olosuhteissa, joissa
varmistetaan tietojen luottamuksellisuuden kunnioittaminen.
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Tama periaate ja oikeus peruuttaa suostumus milloin tahansa on kirjattu ihmisoikeuk-
sista ja biolddketieteestd tehdyn yleissopimuksen 5 artiklaan. Lisaksi yleissopimuksen
6 artiklan maaraykset on laadittu sen varmistamiseksi, etta erityisen haavoittuvia
henkilGita, jotka eivat voi antaa suostumustaan, suojellaan.

Ihmisoikeuksista ja biolddketieteesta tehdyn yleissopimuksen 9 artikla liittyy valit-
tomasti elaman loppuvaiheeseen; siind maarataan tarkemmin ihmisten mahdolli-
suudesta ilmaista etukdteen elamansa loppua koskeva tahtonsa siinad tapauksessa,
etteivat he enda pysty siihen silloin, kun padatos on tehtava, ja ladkarien velvollisuu-
desta ottaa ndma toiveet huomioon tilannetta arvioidessaan.

Eldaman loppuvaiheessa ihminen on usein erittdin haavoittuva. Talla voi olla erittain
suuri vaikutus potilaan kykyyn kayttaa itsemaaraamisoikeuttaan. Potilaiden itse-
maaraamiskyvyn laajuuden ja sen arvioiminen, mika on heidan todellinen kykynsa
osallistua paatoksentekoon, on ndin ollen yksi tarkeimmista seikoista eldman lop-
puvaihetta koskevassa paatoksenteossa. Potilaiden tahdon tai aiemmin ilmaistujen
toiveiden selvittaminen on siten valttamaton osa paatoksentekoprosessia, erityisesti
sellaisten potilaiden kohdalla, joiden toimintakyky on heikentynyt niin paljon, etta
heidan kykynsa osallistua prosessiin on rajallinen.

Itsemaaraamisoikeus ei tarkoita potilaan oikeutta saada kaikkea mahdollisesti pyy-
tdmaansa hoitoa, etenkaan jos kyseinen hoito katsotaan epdasianmukaiseksi (katso
kohta B.2 jaljempana). Terveydenhuollon pdatokset ovatkin tulosta potilaan tahdon
ja ammattilaisen tilanteesta tekeman arvion yhteensovittamisesta. Ammattilaista
sitovat hanen ammatilliset velvoitteensa ja erityisesti hyvan tekemisen ja vahingon
valttamisen seka oikeudenmukaisuuden periaatteista johtuvat velvoitteet.

B. Hyvan tekemisen ja vahingon vialttamisen
periaatteet

Hyvan tekemisen ja vahingon valttamisen periaatteet liittyvat Iadkarin kaksinaiseen
velvoitteeseen pyrkid maksimoimaan ladketieteellisesta toimenpiteesta saatava
mahdollinen hyéty ja rajoittamaan mahdollisimman pieneksi siitd mahdollisesti
aiheutuva vahinko. Hydtyjen ja vahinkoriskin vdlinen tasapaino on ladketieteen
etiikan keskeinen piirre. Mahdollinen vahinko ei ehka ole ainoastaan fyysinen vaan
se saattaa olla myds psykologinen tai ilmeta yksilon yksityisyyden loukkauksena.

Normatiivisella tasolla nama periaatteet nakyvat oikeudessa elamaan, joka on
kirjattu Euroopan ihmisoikeussopimuksen 2 artiklaan, sekd oikeudessa suojaan
epainhimilliselta ja halventavalta kohtelulta, joka on vahvistettu sopimuksen 3
artiklassa. Ne muodostavat myos perustan sen periaatteen vahvistamiselle ihmis-
oikeuksista ja bioladketieteesta tehdyn yleissopimuksen 2 artiklassa, ettd ihminen
on tarkeampi kuin pelkkd yhteiskunnan tai tieteen hyoéty, ja tarkemmin kyseisen
yleissopimuksen 4 artiklassa maaratylle velvoitteelle noudattaa ammatillisia vel-
voitteita ja vaatimuksia.

Tarkemmin sanottuna laakarit eivat ndita periaatteita soveltaessaan saa antaa hoitoa,
joka on tarpeetonta tai suhteetonta sen sisaltamiin riskeihin ja rajoituksiin nahden.
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Toisin sanoen heidan on annettava potilaille hoitoa, joka on oikeasuhteista ja sopii
heidan tilanteeseensa. Heilld on myds velvollisuus huolehtia potilaistaan, helpottaa
heidan karsimystaan ja tukea heita.

1. Velvoite antaa ainoastaan asianmukaista hoitoa

Rajoittamatta potilaan vapaaehtoisen ja tietoon perustuvan suostumuksen kun-
nioittamista ensimmainen edellytys kaiken hoidon toteuttamiselle tai jatkamiselle
on ladketieteellinen indikaatio.

Arvioitaessa, onko jokin hoitomuoto asianmukainen kyseisen potilaan erityistilan-
teessa, on tarkasteltava seuraavia seikkoja:

» hoidon hyddyt, riskit ja rajoitukset potilaan terveyteen kohdistuvien oletet-
tujen vaikutusten mukaan

» niiden arviointi kyseisen henkilon odotusten kannalta. Tasta on tuloksena
arvio «kokonaishyodysta», jossa otetaan huomioon hyoty paitsi sairauden
tai oireiden hoidon tulosten myds potilaan eldamanlaadun ja psykologisen ja
henkisen hyvinvoinnin kannalta.

Joissain tapauksissa tama arviointi johtaa paatelmaan, etta vaikka hoito toteutet-
taisiinkin ladketieteellisen tilan perusteella, se on kohtuuton verrattaessa riskeja
ja/tai rajoitusten maaraa ja hoidon toteuttamiseen tarvittavia keinoja oletettuihin
hyé6tyihin.

Mikali tietyssa tilanteessa harkittava tai toteutettava hoito ei tuo tai ei enaa tuo mitaan
hy6tya tai se katsotaan selvasti epasuhtaiseksi, hoidon toteuttamisen aloittamista
tai jatkamista voidaan kuvata «itsepintaiseksi tai jarjenvastaiseksi hoitolinjauksessa
pitaytymiseksi». Tallaisissa tapauksissa laakari voi perustellusti paattaa keskustelles-
saan potilaan kanssa olla toteuttamatta hoitoa tai lopettaa sen.

Ei ole olemassa kaikkiin yksil6llisiin tilanteisiin sovellettavaa itsestdan selvaa keinoa
mitata, onko hoito epdsuhtaista. Vaikka olemassa onkin nayttoon perustuvasta
laaketieteesta saatavia ladketieteellisia perusteita riskien ja hyotyjen arvioimiseen,
hoidon hyddyn ja haittojen suhde arvioidaan potilaan kokonaistilanteen valossa.
Luottamuksellinen suhde ladkareiden, hoitajien ja potilaiden valilla on olennainen
tekija arvioitaessa hoidon oikeasuhteisuutta. Hoidon epasuhtaisuus maaritellaan
erityisesti sairauden etenemisen ja potilaan hoitovasteen mukaan; tdma ratkaisee,
onko lddketieteellinen indikaatio kyseenalaistettava. Usein hoidon mahdollinen epa-
suhtaisuus nousee esiin ladkarien, hoitajien ja potilaiden vélisen, hoidon tarkoitusta
ja oletettuja hyotyja ja mahdollisia riskeja koskevan keskustelun aikana.

Eldman loppuvaiheessa «kokonaishyddyn» arvioiminen on erityisen tarkeda maa-
ritettdessa hoidon sopivuutta potilaalle. Hoidon tarkoitus voi esimerkiksi muuttua
parantavasta oireenmukaiseen. Naissa tilanteissa elaman pitkittamisen ei itsessaan
tarvitse olla potilaan hoidon ainoa tarkoitus, vaan yhta lailla pitdisi pyrkia karsimyk-
sen lievittamiseen. Kaikkien elaman loppuvaiheessa tehtavien ladketieteellisten
paatosten vaikeus on varmistaa, etta potilaan itsemaaraamisoikeutta ja ihmisarvoa
kunnioitetaan ja ettd I6ydetdaan tasapaino eldaman suojeleminen ja henkilon karsi-
myksista vapautumisen oikeuden valilla, mikali se on mahdollista.
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2. Tarpeettoman tai epasuhtaisen, todennakoisesti rajattavan
tai lopetettavan hoidon konsepti

Teknisten nakokohtien lisaksi potilaille annettava hoito laajassa merkityksessaan
sisaltaa terveydenhuollon ammattilaisten huomion potilaisiin, jotka sairaus tai fyysi-
sen koskemattomuuden loukkaaminen on tehnyt haavoittuviksi. Ndin ollen hoidon
konsepti sisaltaa paitsi ladkinnallisen hoidon myds muun hoivan, jonka tarkoitus on
tayttaa potilaiden jokapdivdiset tarpeet ja joka ei edellyta erityisia ladketieteellisia
taitoja (esimerkiksi henkilokohtainen hygienia ja lohtu).

Hoito kattaa tarkasti ottaen toimenpiteet, joiden tarkoitus on parantaa potilaan
terveydentilaa vaikuttamalla sairauden syihin. Tallaisen hoidon tavoite on parantaa
potilas sairaudesta tai vaikuttaa sen syihin, jotta vdhennetdan sairauden vaikutusta
potilaan terveyteen. Hoito kattaa myds toimenpiteet, jotka eivat vaikuta potilaan
padasiallisen sairauden syihin vaan oireisiin (esimerkiksi kipulddkitys kivun lievit-
tamiseksi) tai jotka ovat toimenpiteitd elinten toimintahairidissa (kuten dialyysi,
mekaaninen ventilaatio).

Hoito voidaan lopettaa tai sitd voidaan rajata edelld kuvatulla tavalla, jos hoidosta
ei ole potilaalle hyotya tai siitéd on tullut epasuhtaista. Hoidon rajaaminen voi tar-
koittaa seka sen lopettamista vahitellen ettd annettavien annosten pienentamista
sivuvaikutusten vahentamiseksi ja hyodyllisten vaikutusten lisaamiseksi.

Elaman loppuvaiheen hoidon tarkoitus on ennen kaikkea parantaa potilaan eldaman-
laatua. Tama tavoite saattaa joskus edellyttaa tietyntyyppisten hoitojen toteuttamista
tai lisddmistd; ndin on etenkin hoidettaessa kipua tai muuta epamiellyttavaa oloa
aiheuttavaa oiretta.

On my0s tarkeda pitdd mielessd, ettd vaikka elaman loppuvaiheessa saattaa tulla
esiin kysymys sellaisten hoitotoimenpiteiden rajaamisesta tai lopettamisesta, jotka
evat endd hyodyta potilasta tai joista on tullut epasuhtaisia, potilaan eldménlaadun
sailyttamiseksi annettavan hoidon, mukaan lukien oireenmukainen eli palliatiivinen
hoito, keskeyttamista ei pitdisi harkita. Tallainen hoito on aina valttamatonta, ja siina
ruumiillistuu ihmisen kunnioittaminen laaketieteessa.

mmm Kiistanalaisia teemoja

Kysymys keinotekoisen nesteytyksen ja ravitsemuksen rajaamisesta, lopet-
tamisesta tai siita pidattaytymisesta

Ruoan ja juoman antaminen potilaille, jotka vield pystyvat syémaén ja juomaan
itse, ovat ulkoisia toimenpiteita fysiologisten tarpeiden tayttamiseksi. Nama
tarpeet tulisi aina tyydyttédd. Ne ovat hoidon olennaisia osia, jotka on annettava,
paitsi jos potilas kieltaytyy niista.

Ravitsemusta ja nesteytysta annetaan potilaalle ladketieteellisin perustein, ja ne
edellyttavat laakinnallisia menettelyja ja laitteita koskevia valintoja (perfuusio,
syottoletkut).

Ravitsemus ja nesteytys katsotaan joissakin maissa hoitomuodoiksi, jotka voi-
daan rajata tai lopettaa tietyissa olosuhteissa (potilas ilmaisee kieltaytyvansa
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hoidosta, hoivatyéryhma arvioi hoitolinjauksessa pitdytymisen jdrjenvastaiseksi
tai epasuhtaiseksi ja kieltaytyy siitd yhteisessa menettelyssa saadun hyvaksynnan
jalkeen). Tassd yhteydessa on otettava huomioon potilaan toiveet ja hoidon
asianmukainen luonne kyseisessa tilanteessa.

Muissa maissa kuitenkin katsotaan, etta keinotekoinen ravitsemus ja nesteytys
eivat ole hoitoa, joka voidaan rajata tai lopettaa, vaan hoivamuoto, joka tayttaa
yksilon perustarpeet. Nain ollen niita ei voida lopettaa, paitsi jos potilas elaman
loppuvaiheessa on toivonut niin.

Kysymys ravitsemuksen ja nesteytyksen ladketieteellisestd asianmukaisuudesta
terminaalivaiheessa on itsessaan kiistanalainen. Jotkut ovat sita mielta, etta
nesteytyksen ja ravitsemuksen toteuttaminen tai jatkaminen ovat valttamat-
tomia elaman loppuvaiheessa olevan potilaan hyvinvoinnille. Toisten mielesta
nesteytyksen ja ravitsemuksen hyoty terminaalivaiheen potilaalle on palliatiivista
hoitoa koskeva tutkimuksenkin perusteella kyseenalainen.

C. Oikeudenmukaisuuden periaate - yhdenvertainen
paasy terveydenhuoltoon

Oikeus yhdenvertaiseen paasyyn laadultaan tarkoituksenmukaiseen terveyden-
huoltoon on kirjattu ihmisoikeuksista ja biolaaketieteesta tehdyn yleissopimuksen
kolmanteen artiklaan. Yhdenvertaisuus tarkoittaa ennen kaikkea syrjimattomyytta,
jonka edellytys on, ettd jokainen voi kdytdnn0dssa saada kaytettavissa olevaa hoitoa.
Tama periaate merkitsee, etta kdytettavissa olevat voimavarat on jaettava mahdolli-
simman oikeudenmukaisesti. Nykyaan tunnustetaan yleisesti, ettd palliatiivinen hoito
on olennainen osa terveydenhuoltoa, kuten Euroopan neuvoston ministerikomitean
suosituksessa Rec(2003)24 palliatiivisen hoidon jarjestamisesta vahvistetaan. Tassa
yhteydessa on siis hallitusten tehtdva taata yhdenvertainen paasy téllaiseen hoitoon
kaikille, joiden terveydentila sita vaatii.

Suosituksen perusteluosassa huomautetaan myos, ettei ladkareilla ole velvolli-
suutta jatkaa hoitoja, jotka ovat ilmiselvasti hyodyttomia ja darimmaisen rasittavia
potilaalle, ja etta potilas voi kieltdytya tallaisesta hoidosta. Nain ollen palliatiivisen
hoidon tarkoitus on antaa potilaille paras mahdollinen eldméanlaatu. Heille on tar-
jottava seka aktiivista hoitoa, jonka tarkoitus on hallita kipua ja muita oireita, etta
annettava tarpeellinen tuki psykologisista ja sosiaalisista ongelmista selviytymiseksi
ja tarvittaessa hengellista tukea. Olisi myds hyddyllista tukea perheenjdsenid, jotka
usein ovat huomattavan henkisen paineen alaisia.

Eldaman loppuvaiheen tilanteiden aiheuttamiin haasteisiin vastaamiseksi yksi pri-
oriteeteista on varmasti palliatiiviseen hoitoon paasyn laajentaminen riippumatta
sen jarjestamistavasta (erikoisldadkaripalvelut tai tietyt paikat laitoksissa, kotona
jne.). Toimiin olisi ryhdyttava vahintaan palliatiivisen nakdkulman yleistamiseksi
terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa ja terveydenhuoltopalveluissa, jotta
kaikkien karsimysta voidaan lievittaa tyydyttavasti ilman syrjintaa ja jotta palliatii-
viseen hoitoon paasyn lisaksi kunnioitetaan ihmisoikeuksia ja erityisesti jokaisen
yksilon oikeutta valita paikka ja olosuhteet, joissa viettdaa elamansa loppuvaiheen.
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Luku 3
Paatoksentekoprosessi

mukana olevat osapuolet ja heidan roolinsa prosessissa. Kun pidetdadan mielessa

tiettyjen tilanteiden ja niihin liittyvien paatésten monimutkaisuus, kunkin yksi-
I6n roolin selventdminen auttaa valttamaan kompastuskivia ja konfliktien riskeja.
Prosessin tavoitteena on oltava yhteisymmarryksen saavuttaminen kunkin osapuolen
esitettyd nakokantansa ja niiden perustelut.

E nnen paatoksentekoprosessin eri vaiheiden kuvailemista on tarkeaa maaritella

A. Paatoksentekoprosessissa mukana olevat osapuolet
ja heiddn roolinsa

Paatoksentekoprosessin analyysi osoittaa, ettd potilaan ja hanen ladkarinsa lisaksi
mukana on muita osapuolia, joiden osallistumisaste vaihtelee erittdin paljon.
Ensinndkin mukana ovat potilaan ldheiset: ihmiset, jotka eri ominaisuuksissa toi-
mivat potilaan sijasta ja edustavat hant, jos potilas niin toivoo tai jos hdn ei enaa
pysty osallistumaan paatoksentekoprosessiin, seka potilasta tukevat ihmiset, kuten
perhe, laheiset ystavat ja monet muut apua tarjoavat ihmiset. Toiseksi mukana ovat
hoivatydryhman kaikki jasenet.

Seuraavassa kuvauksessa paatoksentekoprosessiin osallistuvista osapuolista naky-
vat ndiden osapuolten moninaiset roolit (paatoksentekija, oikeusapu, todistaja,
tukihenkild jne.); siind otetaan myds huomioon moninaiset kansalliset oikeudelliset
tilanteet. On huomioitava, ettd joskus sama henkil® voi toimia eri rooleissa (esimer-
kiksi vanhemmat voivat samalla olla lapsensa laillisia edustajia).

1. Potilas, hanen edustajansa, perheenjasenet ja muut
tukihenkilot

Padosapuoli elaman loppuvaiheen hoitoa koskevassa paatoksentekoprosessissa on
potilas itse. Potilaat voivat hyotya perheensd, ldheisten ystaviensa tai lahipiirinsa
muiden henkildiden lasnaolosta, mikali nama voivat tukea potilasta. Kun potilas ei
pysty tai ei enda pysty tekemaan paatoksia, sijaisjarjestelyjen avulla voidaan var-
mistaa, ettd tehtavat paatokset ovat mahdollisimman lahelld sitd, mita potilas olisi
paattanyt ja toivonut, jos han olisi pystynyt osallistumaan paatoksentekoprosessiin,
tai varmistaa, etta tehtdava pdatos on potilaan edun mukainen. Ndista jarjestelyista
saddetadn yleensa kansallisessa lainsdadanndssa. Kun potilas ei voi valittomasti
osallistua paatdksentekoprosessiin, yhteisen keskustelun jarjestaminen tayttaa
objektiivisuuden vaatimuksen, joka on olennainen potilaan suojelemisen kannalta.
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a. Potilaat

Potilaat, jotka pystyviit osallistumaan pdcdtdksentekoon

Jos potilaat pystyvat osallistumaan paatoksentekoprosessiin, he voivat laatia ladkarin
ja hoitotydryhman kanssa hoitosuunnitelman niiden tietojen ja ohjeiden perusteella,
jotka laakari on antanut potilaan kanssa kehittamansa luottamussuhteen puitteissa.
Missaan tapauksessa potilaaseen ei voida kohdistaa toimenpiteita ilman hanen
suostumustaan, paitsi hatatilanteissa ja mikali potilas ei ole aiemmin kieltaytynyt
toimenpiteestd. Vastaavasti ladkdrien on hyvaksyttava potilaan selvasti ilmaisema
hoidosta kieltdytyminen. He voivat kuitenkin ehdottaa mahdollisuuksien mukaan,
etta potilas harkitsee asiaa ja/tai puhuu siita muiden kanssa. Joka tapauksessa on
asiallista antaa potilaalle aikaa harkita asioita ennen paatoksen tekemista.

Lisdksi potilaat, jotka pystyvat paattamaan itse, saattavat silti toivoa muiden ihmisten
kuulemista tai etta heita ohjaa tai edustaa joko «luonnollinen» tukihenkild (per-
heenjasen) tai «<nimetty» henkild, kuten luottohenkild. He saattavat myds omasta
aloitteestaan pyytda apua paatokseensa yhteisestda menettelysta.

Joissakin erityisen monimutkaisissa tilanteissa, kun esimerkiksi potilas pyytaa sellaisen
hoidon jatkamista, joka ei enda ole tarkoituksenmukaista, tai painvastoin hoidon
lopettamista — kun lopettaminen mahdollisesti heikentaisi hanen eldmanlaatuaan -,
voidaan potilaalle my6s ehdottaa neuvon pyytamista muilta ihmisilta ja erityisesti
muilta terveydenhuollon ammattilaisilta ennen paatoksen tekemista.

Potilaat, joiden kohdalla on epdilyksié heidén kyvystécdn osallistua
tdysimddrdisesti ja pdtevdsti pdétéksentekoprosessiin

Eldaman loppuvaiheessa herda usein kysymyksia potilaan kyvysta osallistua taysi-
maadrdisesti ja patevasti padtoksentekoprosessiin (esimerkiksi tiettyjen kognitiivisiin
kykyihin vaikuttavien sairauksien etenemisen takia). Tallaisissa tilanteissa on arvioi-
tava potilaan kyky, mikali siitd on mitdan epailystd. Arvion tekeminen pitédisi antaa
mahdollisuuksien mukaan sellaisen puolueettoman arvioijan tehtavaksi, joka ei
valittémasti osallistu paatoksentekoprosessiin eika potilaan hoitoon. Arvio potilaan
kyvysta kdyttaa itsemadraamisoikeuttaan pitdisi dokumentoida.

mmm Keskipisteessa:

Miten arvioidaan potilaan kyky tehda hoitoonsa liittyvia paatoksia?

Sen arvioimiseksi, missa maarin potilas pystyy tekemaan hoitoonsa liittyvia

paatoksid, saattaa olla hyodyllista ottaa huomioon seuraavat seikat:

- kyky ymmdrtéd: potilaan pitdisi pystyd ymmartdmaan olennainen tieto
diagnoosista ja siihen liittyvasta hoidosta ja pystya osoittamaan se

- kykyarvioida: potilaan pitdisi pystya arvioimaan tilanteensa, tunnistamaan
ongelma ja arvioimaan hoidon seuraukset omassa tilanteessaan suhteessa
omiin arvoihinsa tai ndkdkantoihinsa

- kyky pdditelld: potilaan pitdisi pystyd paattelemaan, vertailemaan ehdotettuja
vaihtoehtoja ja punnitsemaan niiden riskejd ja hyotyja. Tama taito riippuu
kyvysta omaksua, analysoida ja kasitella tietoa rationaalisesti

- kyky ilmaista valinta: potilaan pitaisi pystya tekemaan valinta seka ilmai-
semaan ja vahvistamaan se.
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Lukuun ottamatta tilanteita, joissa henkil® on taysin kykenematon ilmaisemaan toi-
veita (kuten esimerkiksi vegetatiivisessa tilassa), vaikka henkil® ei vaikuta kykenevalta
ilmaisemaan vapaaehtoisia ja tietoon perustuvia toiveita, on valttamatonta suhtautua
haneen kokonaisena ihmiseng, joka pystyy osittain havaitsemaan tai ymmartamaan,
mitd sanotaan, ja osallistumaan mahdollisimman paljon paatoksentekoprosessiin.
Nain ollen suositellaan, etta potilaalle annetaan jarjestelmallisesti tietoa ja hanelle
selitetdaan mahdollisimman selkeasti ja hanelle ymmarrettavasti, mita harkitaan ja
mitka ovat mahdolliset toimintalinjat, vaikka potilasta suojellaankin oikeudellisesti.
Kaikki potilaan mahdollisesti ilmaisemat mielipiteet ja toiveet ja hanen mahdolliset
reaktionsa tassa vaiheessa pitaisi ottaa huomioon, ja niiden pitaisi mahdollisimman
pitkalti ohjata hdnta koskevaa paatosta.

Potilaat, jotka eivdit pysty tai eivdit endd pysty osallistumaan pddtdksentekoon

Kun potilas ei pysty osallistumaan paatoksentekoon (kooman, aivovaurion, pitkalle
edenneen rappeutumissairauden tms. takia), paatoksen tekee kolmas osapuoli siten
kuin kansallisessa lainsaadanndssa edellytetaan.

Myds tilanteissa, joissa potilas ei pysty osallistumaan paatokseen, han pysyy prosessin
osapuolena. Vaikka potilas ei pysty ilmaisemaan toiveitaan eldmansa loppuvaiheen
jarjestelyista paatoksenteon hetkell, potilas voi siita huolimatta olla mukana proses-
sissa aiemmin ilmaisemansa tahdon kautta. Tama potilaan toiveiden ilmaiseminen
etukateen voi ilmeta eri muodoissa. Potilas on esimerkiksi voinut uskoa aikeensa
perheenjasenelle, Idheiselle ystavalle tai nimeamalleen luottohenkildlle, niin ettd he
voivat todistaa potilaan toiveista ja toimittaa ne eteenpdin sopivana ajankohtana.
Potilas on saattanut myds laatia etukdteen hoitotahdon tai antaa kolmannelle osa-
puolelle edunvalvontavaltuutuksen, joka kattaa nimenomaan paatoksentekotilanteen.

mmm Keskipisteessa:

Aiemmin ilmaistua tahtoa koskevat muodolliset jarjestelyt

Mahdollisia oikeudellisia jarjestelyja on useita:

- Muodolliset tahdonilmaukset (tai «<hoitotestamentit» tai «hoitotahdot»
(katso seuraava laatikko)) ovat kirjallisia dokumentteja, jotka on laatinut
oikeustoimikelpoinen henkil6 (joka on taysi-ikdinen ja pystyy ilmaisemaan
tahtonsa vapaasti ja tietoon perustuen) ja jotka sisaltavat hoitoon liittyvia
ohjeita sen varalta, ettei henkil6 enaa pysty osallistumaan paatoksenteko-
prosessiin. Tahdonilmauksen haltija tai toimittaja ei puhu tahdonilmauksen
laatineen henkilon puolesta.

- Terveydenhuoltokysymyksia koskeva edunvalvontavaltuutus antaa valtuutta-
jalle mahdollisuuden nimeta toinen henkild hanen etujensa valvojaksi (jonka
on suostuttava tahan tehtavaan), joka ilmaisee hanen puolestaan hanen
tahtonsa sen hoidon osalta, jota hanelle annetaan, jos han ei enaa pysty
osallistumaan asiaa koskevaan paatoksentekoon. Ranskaksi ndita valtuuksia
kutsutaan joskus nimelld mandat de protection future (tulevan suojelun val-
tuudet), englanniksi powers of attorney. Tehtdvaan voi nimeta kenet tahansa
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sopivan henkilon, joka on oikeustoimikelpoinen, esimerkiksi perhelaaka-
rin, perheenjasenen, laheisen ystavan tai luottohenkilon. Edunvalvoja voi
my0s selventad muodollisen tahdonilmauksen monitulkintaisia ohjeita tai
antaa selvityksia muiden sellaisten tilanteiden varalta, joita ei ole mainittu
tahdonilmauksessa tai jotka tulevat ajankohtaisiksi sairauden edetessa.
Edunvalvoja voi kuitenkin toimia ainoastaan valtuuksiensa puitteissa ja
valtuuttajan edun mukaisesti.

Koska aiemmin ilmaistua tahtoa koskevat jarjestelyt ovat paatoksentekoproses-
sissa merkittava keino varmistaa potilaan tahdon ottaminen huomioon, niihin
pitdisi jarjestelyjen oikeusvaikutuksesta riippumatta kiinnittaa erityista huomiota
terveydenhuoltojdrjestelmdssa. Tama on keino kayttaa potilaan oikeuksia. Kaikkien
terveydenhuoltojdrjestelman kayttajien ja terveysalan ammattilaisten pitaisi tietda
tallaisten mahdollisuuksien olemassaolosta, niita koskevista jarjestelyista ja niiden
oikeudellisesta merkityksesta.

Muodollinen, kirjallinen asiakirja ndyttdisi olevan turvallisin ja luotettavin tapa saada
aiemmin ilmaistu tahto tunnetuksi. Vastaavasti kirjalliset hoitotahdot ovat valittomin
tapa kertoa potilaan tahdosta. Kun téllainen hoitotahto on olemassa, se on tarkeampi
kuin mikaan muu ei-ladketieteellinen paatoksentekoprosessin aikana ilmaistava
mielipide (luottohenkilon, perheenjdsenen taildheisen ystavan tms.). Edellytyksena
on tietenkin, ettd hoitotahdon patevyys varmistetaan (laatija todistetaan oikeaksi,
laatija on oikeustoimikelpoinen, sisdltd on asianmukainen, hoitotahto on voimassa,
on tehty jarjestelyja ohjeiden mukauttamiseksi mahdollisimman tarkasti kulloisiinkin
tapahtumiin, testamentti on mahdollista perua jne.) ja sen saatavuus varmistetaan
(sen sdilyttaminen niin, ettd ladkari saa sen kadyttoonsa ajoissa).

mmm Keskipisteessa:
Jarjestelyt hoitotahdon soveltamiseksi

» Milloin hoitotahto laaditaan

Periaatteessa hoitotahdon laatijan on oltava henkild, joka on taysi-ikdinen, oikeus-
toimikelpoinen ja kyvykas ilmaisemaan oman tahtonsa elamansa loppuvaiheen
jarjestelyista. Hoitotahto voidaan laatia esimerkiksi ennalta arvaamattomia
seurauksia aiheuttavan mahdollisen onnettomuuden varalta tai seuraavanlais-
ten sairauksien kohdalla: krooniset sairaudet, joissa potilas kasittaa sairautensa
vakavuuden sen joka vaiheessa, hermorappeumasairaudet, jotka vaikuttavat
ajan myota vaihtelevasti kognitiivisiin kykyihin, tai mielisairaudet, kuten vakava
masennus, jotka vaikuttavat potilaan tahtoon, jne. Ihmisen, jonka terveys on
vield hyva, voi kuitenkin olla vaikeaa kuvitella etukdteen pitkalle edennytta
sairautta, riippuvuutta ja eldman loppua. Tama tulevan ennakoimisen vaikeus
saattaa vaikuttaa ilmaistujen toiveiden tarkkuuteen. Riippumatta hoitotahdon
oikeusvaikutuksesta silla on aina suurempi painoarvo paatoksentekoprosessissa,
jos se vastaa todellista tilannetta ja on laadittu tietyn laaketieteellisen tilanteen
pohjalta. Tama patee vield enemman tilanteessa, jossa potilas pystyy kasittamaan
sairautensa seuraukset.
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» Voimassaoloaika ja ajoittainen tarkistaminen

Tassa kohtaa vastaukset saattavat erota toisistaan sairauksien mukaan. Hoitotahtojen
ajoittainen tarkistaminen ja niiden voimassaolon rajaaminen mahdollistaa sopeu-
tumisen kulloiseenkin tilanteeseen. Sellaisten sairauksien kohdalla, joissa potilaan
kognitiiviset kyvyt heikkenevit vahitellen pitkdn ajan kuluessa, on kuitenkin
oltava mahdollista toimia niiden toiveiden mukaan, jotka potilas on ilmaissut
selvasti etukdteen, ennen kuin hdnen kognitiivinen tilansa on heikennyt niin
pitkalle, ettd hdnen toiveidensa ilmaiseminen uudelleen tulee mahdottomaksi.
Jos hoitotahtojen voimassaoloaika maaritetdan, saannoissa on ilmoitettava, mita
tehdaan, jos hoitotahto aukeaa, vaikka potilaan on ollut mahdotonta ilmaista
tahtonsa uudelleen. Voidaanko testamentti jattda kokonaan huomiotta? Loppujen
lopuksi se antaa edelleen viitteita henkilon toiveista. Joka tapauksessa on laajalti
hyvaksyttyd, ettd hoitotahdon peruuttamisen on oltava mahdollista.

» Muodollisuuden tarve

Vaatimus asiakirjan aitouden osoittamisesta kirjallisesti on kiistaton. Mita sito-
vammiksi hoitotestamentit lainsaddanndssa katsotaan, sita tiukempia saantojen
on ndhtdvasti oltava ohjeiden ilmaisemistavan osalta: Iadkarin lausunto (joka
todistaa potilaan henkisesta tilasta ja tahdonilmaisun luotettavuudesta) ja kahden
todistajan allekirjoitukset jne. Toinen kysymys koskee asiakirjan sailyttamista,
joka liittyy hoitotahdon oikeudelliseen asemaan: pitdisiko potilaan sdilyttaa sita
vai pitaisiko se luovuttaa hoitavalle |adkarille, sairaalaviranomaisille, oikeusalan
ammattilaiselle, kuten asianajajalle, tai potilaan luottohenkildlle, ja pitaisiko se
kirjata kansalliseen rekisteriin?

Joka tapauksessa muodollisesti katsottuna hoitotahdot katsotaan joko kliinisiksi
tyokaluiksi, jotka perustuvat potilas-ladkarisuhteeseen ja edistavat potilaita
kunnioittavaa paatoksentekoprosessia, tai niihin suhtaudutaan hallinnollisina
asiakirjoina, jotka patevyyskriteerien tayttyessa sitovat ladkaria. Ndiden kahden
kaavamaisen ndkokannan vdlimaastossa on koko joukko erilaisia tilanteita. Joka
tapauksessa hoitotahtoja voidaan pitda valineend, joka edistda potilaan ja ladkarin
tai hoitotydryhman valista vuoropuhelua; tdma tekee niista olennaisen tekijan,
joka edistaa paatoksen rajaamista yhteisen keskusteluprosessin puitteissa.

Hoitotahtojen oikeudellinen asema ja sitovuus vaihtelevat ja ovat edelleen erittdin
kiistanalaisia kysymyksia. Terveydenhuollon ammattilaisten ja erityisesti ladkarien
huomio pitdisi kuitenkin kiinnittda hoitotahtojen kaltaisten jarjestelyjen merkityk-
seen. Kun hoitotahto laaditaan laakarin avustuksella, se mahdollistaa tehtavien
paatdsten ennakoimisen sairauden edetessa ja eri vaihtoehtojen tullessa esiin.
Niiden arvo seka potilaiden ettd lddkarien kannalta on ilmiselva tiettyjen kroonisten
ja rappeutumissairauksien kohdalla. Tama nakokulma pitdisi sisallyttaa laakareille ja
terveydenhuollon ammattilaisille suunnattuun koulutukseen.

mmm Kiistanalaisia teemoja
» Hoitotahtojen rajat ja sisalto

Voivatko hoitotahdot liittya pyyntoon rajata tai lopettaa hoito tietyissa ennalta
maaritetyissa tilanteissa, vai pitaisiko niiden liittya ainoastaan toteutettavan

Opas koskevasta paatoksenteosta » Sivu 18



hoitomuodon valintaan? Pitdisiko niiden hoidon lisaksi kasitella muita kysymyksia,
jotka liittyvat hoivan jarjestamiseen ja potilaan elinolosuhteisiin? Yleisemmalla
tasolla: onko niiden oltava tasmallisia ja yksityiskohtaisia vai laajuudeltaan yleis-
luontoisia? Molemmissa ehdotuksissa on riskinsa: jos ne ovat liian tasmallisia,
ne eivat jata tilaa laaketieteelliselle tulkinnalle ohjeiden soveltamiseksi; jos he
taas ovat lilan yleisia, on mahdotonta olla varma, etta tahdonilmauksella on
mitdan tekemista kliinisen tilanteen kanssa. Hoitotahto voi joka tapauksessa
liittyd ainoastaan laissa sallittuihin mahdollisuuksiin.

» Hoitotahdon oikeudellinen asema vaihtelee huomattavasti kunkin
maan lainsaadannon mukaan

Yleissopimuksessa ihmisoikeuksista ja bioldaketieteesta vaaditaan ladkareita
«ottamaan huomioon» aiemmin ilmaistu tahto (9 artikla). Valtiot voivat paattas,
tehdaanko aiemmin ilmaistusta tahdosta sitova. Euroopan neuvoston ministe-
rikomitea antaa tallaisille toiveille suuren merkityksen, ja jatkuvia edunvalvon-
tavaltuuksia ja hoitotahtoja koskevista periaatteista antamassaan suosituksessa
CM/Rec(2009)11 se suosittelee, ettd jasenvaltiot edistdvdt kykenevien aikuisten
itsemddrddmisoikeutta heiddn tulevan kykenemdttémyytensd varalta jatkuvien
edunvalvontavaltuuksien ja hoitotahtojen avulla. Siind todetaan myos, etta
valtioiden pitdisi pddttad, missd mddrin hoitotahtojen olisi oltava sitovia, ja huo-
mautetaan, etta ei-sitoviin hoitotahtoihin pitdisi suhtautua tahdonilmauksina,
joita on kunnioitettava.

Keskustelussa siita, missa maarin hoitotahtojen pitaisi olla sitovia, jotkut vaittavat,
ettad antamalla niille sitova asema asetetaan kaikki vastuu paatoksesta potilaan
harteille; jos ne eivat ole sitovia, vastuu paatoksesta taas on laakareilla. Toiset
vaittavat, etta hoitotahdot kertovat henkilon tahdosta niiden laatimisajankoh-
tana eivatka voi ennakoida tahdon mahdollista muuttumista sairauden edetessa
— tallaisia mielenmuutoksia on havaittavissa ihmisissd, jotka kykenevat viela
ilmaisemaan mielipiteitaan.

On huomioitava, etta jopa maissa, joissa hoitotahto nimenomaan katsotaan sito-
vaksi, hyvaksytaan yleisesti, etta tietyt syyt saattavat antaa laakareille oikeuden
olla noudattamatta potilaan toiveita. Ndin voidaan toimia esimerkiksi silloin,
kun tahdonilmaisu on laadittu useita vuosia ennen kyvyttomyyden alkua tai
silloin, kun hoitotahdon laatimisajankohdan jalkeen on tapahtunut huomatta-
vaa ladketieteellista kehitysta, jolla on valiton vaikutus hoitotahdon sisaltoon.

b. Oikeudellinen edustaja

Kun potilas ei kykene antamaan tdysimadraista ja patevaa suostumusta ladketieteelli-
seen toimenpiteeseen ikansa (alaikdisyyden), kehitysvamman, sairauden tai vastaavan
syyn takia, laissa taataan hanen oikeuksiensa suojelu edustajan nimeamisen avulla.
On tehtava ero laillisen edustajan, jonka luonne (fyysinen henkild, instituutio, viran-
omainen) ja rooli on madritelty kansallisessa lainsaadannossa, ja muiden sellaisten
henkildiden, kuten luottohenkildiden, valilla, jotka potilas on nimennyt toimimaan
hanen puolestaan paatoksentekoprosessissa. Ero on tehtava myos oikeudellisen
laillisen edustajan ja potilaan puolesta hanen pyynndstaan toimivan edunvalvojan
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valilla. Jalkimmainen toimii noudattaen tiukasti hanelle annettuja valtuuksia (katso
jaljempana kappale c. Edunvalvoja).

Joissakin oikeusjarjestelmissa laillisilla edustajilla on paatdksentekijan rooli. He voivat
antaa luvan oikeudellisesti suojeltavaan henkiloon kohdistettavaan ladketieteelli-
seen toimenpiteeseen joko roolinsa yleisissa puitteissa tai tuomarin maarittamissa
rajoissa. Kaikissa tapauksissa laillinen edustaja voi toimia ainoastaan suojeltavan
henkilon edun mukaisesti.

Oli oikeusjdrjestelma mika tahansa, ihmisarvon kunnioittamisen periaatteen mukai-
sesti sen, ettd potilaalla on oikeudellinen laillinen edustaja, ei pitdisi vapauttaa ladkaria
ottamasta potilasta mukaan paatdksentekoprosessiin, jos potilas oikeustoimikelpoi-
suuden puuttumisesta huolimatta pystyy osallistumaan siihen.

On laajasti hyvaksyttyd, etta niiden henkildiden vastustus, joilla ei ole oikeustoimikel-
poisuutta, jonka perusteella he voisivat antaa vapaaehtoisen ja tietoon perustuvan
suostumuksen ladketieteelliseen toimenpiteeseen, pitdisi aina ottaa huomioon.

Alaikaisten kohdalla heidan mielipiteensa merkitys kasvaa suhteessa heidan ikaansa
ja arvostelukykyynsa.

¢. Edunvalvoja

Potilas on saattanut voida ilmaista elamansa loppua koskevan tahtonsa kolmannelle
osapuolelle edunvalvontavaltuutuksen puitteissa. Valtuutus voi kattaa muitakin kuin
hoitoa koskevia paatoksia; ne voivat liittyd myds omaisuuteen, asuin- tai majoitus-
paikkaan jne. Edunvalvojat toimivat potilaan puolesta heille annettujen valtuuksien
mukaisesti. He valittavat henkilon toiveet hoitovatydryhmalle ja varmistavat niiden
ottamisen huomioon.

d. Luottohenkilo

Luottohenkildn (jota joskus kutsutaan «henkilokohtaiseksi asiamieheksi» tai «sijais-
paattdjaksi») maaritelma ja rooli voivat vaihdella kansallisen lainsaadannén mukaan.
«Luottohenkilon» kdsite viittaa kuitenkin henkil6ihin, jotka potilas on valinnut ja
nimenomaan nimennyt sellaisiksi. Heidat on yleensa erotettava oikeudellisista
edustajista ja edunvalvojista. Heiddn roolinsa on avustaa ja tukea potilasta taman
sairauden edetessa. Kun potilas ei enda pysty ilmaisemaan tahtoaan, luottohenkilo
voi ilmaista, mika potilaan tahto olisi. Luottohenkil6lle voidaan myds uskoa hoito-
tahto, jonka han toimittaa laakarille asianmukaisena ajankohtana.

e. Perhe ja laheiset ystavat

Huolimatta oikeudellisen edustajan velvollisuuksista, jotka oikeusjarjestelma voi
asettaa tietyille perheenjasenille (esimerkiksi vanhemmat ovat alaikdisten lastensa
lailliset edustajat, tai henkilo voi olla kumppaninsa laillinen edustaja), perheen
rooli voi vaihdella maasta toiseen ja sosiaalisen ja kulttuurisen tilanteen mukaan.
Sama patee henkildihin, jotka ovat potilaalle «laheisid» ja joilla on haneen sellaisia
ystavyys- tai tunnesiteitd, ettd he voivat olla potilaalle jopa laheisempid kuin tdaman
perhe. Joskus potilaat valitsevat henkilon tasta Iaheisten ystavien joukosta toimimaan
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luottohenkilondan joko perhesiteiden heikennyttya tai koska he haluavat vapauttaa
perheenjdsenensa taakasta.

Seka perheen ettd ldheisten ystavien rooli saattaa myos vaihdella potilaan hoito-
paikan mukaan (esimerkiksi kotona olevat potilaat ovat Idhempana lahipiiridan).

Olipa miten tahansa, vaikka perheenjasenilla ja laheisilla ystavilla ei olisikaan lakiin
perustuvaa roolia paatoksentekoprosessissa, heidan kuulemisensa on erityisen tar-
kead, kun otetaan huomioon heidan tunnesiteensa potilaaseen ja laheinen suhteensa
taman kanssa. Kuuleminen edellyttaa kuitenkin periaatteessa potilaan suostumusta.

Kokemus on kuitenkin osoittanut, ettd saman perheen sisdlla nakemykset eldaman
loppuvaiheesta voivat olla hyvin erilaisia ja etta potilasta hoitavan tydryhman voi
olla vaikeaa kasitella perheen sisdisia ristiriitoja. Tallaisissa tilanteissa kirjallisen
aiemmin ilmaistun tahdon, etenkin hoitotahdon, olemassaolo tai luottohenkilon
tai edunvalvojan nimedminen voi olla hyodyllista.

f. Muut tukihenkilot

Monet muut tukihenkil6t (kuten yhdistysten jasenet, vapaaehtoiset jne.), jotka eivat
ole hoivaa antavan ryhman jasenid edes sen laajassa merkityksessa, eivat henkilolle
antamansa tuen lisaksi periaatteessa puutu yhteiseen paatdksentekoprosessiin. Nailla
erilaisilla tukihenkil6illa saattaa kuitenkin olla tietoa (olemassa olevista hoitotah-
doista, potilaan toiveista, hanen elinymparistostaan jne.). Nain ollen heidat voidaan
katsoa potilaan toiveiden todistajiksi tai tiedonldhteeksi, ja heidan kuulemisensa on
varmasti hyodyllista ja joskus ratkaisevaa. Vaikka he eivat osallistu paatoksentekoon,
heidan lasndolonsa mahdollistaa usein inhimillisen tai hengellisen tuen tarjoamisen
potilaille, eika tata tukea pida laiminlyoda tassa elamanvaiheessa.

2. Hoitohenkilokunta

a. Laakari

Koska ladkarit pystyvat arvioimaan potilaan tilanteen ladketieteellisestd ndkokulmasta
ja heilla on ammatillisia velvoitteita, 1ddkareilld on tarked, jopa ensisijainen rooli
paatoksentekoprosessissa. He antavat potilaille tai muille paatdksentekoprosessiin
osallistuville henkildille tarvittavat laaketieteelliset tiedot.

He laativat potilaiden kanssa hoiva- ja hoitosuunnitelmia. Kun potilas pystyy ilmai-
semaan vapaaehtoisia ja tietoon perustuvia toiveita, ladkarit voivat auttaa hanta
tekemaan paatoksia. Silloin, kun potilas ei pysty tai ei enaa pysty ilmaisemaan tah-
toaan, laakarit tekevat yhteisen paatoksentekoprosessin lopussa hoitoa koskevan
paatoksen, otettuaan mukaan kaikki asianomaiset terveydenhuollon ammattilaiset,
potilaan edun mukaisesti. Tassa tarkoituksessa he ovat huomioineet kaikki olennai-
set tekijat (perheenjdsenten, ldheisten ystavien, luottohenkildn jne. kuulemisen) ja
aiemmin ilmaistut toiveet. Joissakin maissa tama lopullisen paatoksentekijan rooli
silloin, kun potilas ei voi osallistua prosessiin, ei kuitenkaan kuulu laakareille vaan
annetaan kolmannelle osapuolelle (esimerkiksi lailliselle edustajalle). Siitd huolimatta
ladkarit varmistavat kaikissa tapauksissa, etta paatoksentekoprosessi hoidetaan
asianmukaisesti ja erityisesti etta potilaan aiemmin mahdollisesti ilmaisemat toiveet
otetaan huomioon ja kaikkea tarpeetonta tai epdsuhtaista hoitoa valtetaan.
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b. Hoitoon osallistuva tyéryhma

Tama on potilaasta huolehtiva tydryhmd, johon kuuluvat sairaanhoitajat, lahihoi-
tajat ja tarvittaessa psykologit sekd muut terveydenhuollon ammattilaiset, kuten
fysioterapeutit, jne. Tydryhman kunkin jasenen rooli paatoksentekoprosessissa voi
vaihdella maan mukaan. Kunkin jasenen rooli on joka tapauksessa maariteltava
paatoksentekoprosessin puitteissa. Nama ammattilaiset, jotka huolehtivat potilaasta
paivittdin ja ovat hanelle usein laheisia, edistavat paatoksentekoprosessia antamalla
ladketieteellista tietoa mutta myos olennaisia yksityiskohtia potilaista, kuten tietoa
heidan elinymparistostaan, heidan taustastaan ja heidan vakaumuksistaan.

Hoitoon osallistuvalla tydoryhmalla voidaan myds katsoa olevan laajempi merkitys,
niin etta siihen lasketaan kaikki ihmiset, jotka osallistuvat potilaasta huolehtimi-
seen yleensa. Esimerkiksi sosiaalityontekijoilld, jotka tuntevat ihmisten aineellisen,
henkisen ja perheympadriston, saattaa olla kdytossaan tietoa, jota voidaan kayttaa
potilaan tilanteen arvioimiseksi (kuten keinoja arvioida, onko potilaan mahdollista
palata kotiin) ja joka ei valttamatta ole terveydenhuollon ammattilaisten saatavilla.

¢. Muut tahot, jotka voivat olla mukana paatéksentekoprosessissa

Epdvarmassa tilanteessa mukaan voi hoitoetiikan toimikunta tai tydryhma tulla
avustamaan eettisten lausuntojen avulla keskustelussa, jota paatoksentekoprosessissa
kdydaan. Tehtyjen jarjestelyjen mukaan téllaiset tydryhmat voivat osallistua prosessiin
joko jarjestelmallisesti tai (hoitotydryhman, potilaan tai potilaan lahipiirin) pyynndsta.

Koska elaman loppuvaiheen tilanteet ovat monimutkaisia, eri osapuolten valille
(hoitoon osallistuvan tyéryhman jasenten vililld, perheen sisalla jne.) voi muodostua
ristiriitoja hyvaksyttavista ratkaisuista. Kolmannen osapuolen puoleen kaantymi-
nen saattaa osoittautua tarpeelliseksi. Tama osapuoli voi olla esimerkiksi valittajan
rooliin erikoistunut elin. Lisaksi joissakin oikeusjarjestelmissa on mahdollista vieda
asia tuomioistuimeen.

B. Harkintaprosessi ja paatoksenteko

Keskustelun aikaansaamiseksi tassa luvussa kdytetdan erittdin kaavamaista lahes-
tymistapaa ja madritetdan tietty maara vaiheita. Maarityksessa otetaan huomioon
toteutettavien toimien luonne ja tavoitteet, mukana olevat osapuolet ja paikka, jossa
elaman loppuvaiheen tilanne toteutuu (koti, sairaala tai muu).

Tama vaiheiden sarja ei valttamattd muodosta kronologista jarjestystd, jota olisi ehdot-
tomasti noudatettava. Ensisijainen tarkoitus on mahdollistaa paatéksentekoprosessin
keskeisten tekijoiden maarittaminen ottaen samalla huomioon aikarajoitukset, jotka
voivat olla mukana joissain erityistilanteissa.

Huom. Taman luvun aihe on itse paatoksentekoprosessi. Kuten oppaan alussa huo-
mautettiin, sen tarkoitus ei ole kasitella tietyssa tilanteessa tehtavan hoitopaatoksen
sisaltdd, olennaisuutta tai lainmukaisuutta.
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1. Alustavia huomioita

Ennen kuin tarkastelemme paatoksentekoprosessin eri vaiheita yksityiskohtaisesti,
on syyta muistuttaa seuraavista seikoista:

» Potilaan pitadisi aina olla jokaisen paatoksentekoprosessin keskiossa.
Tama patee riippumatta siitd, mikd on potilaan oikeustoimikelpoisuus tai
hanen tosiasiallinen kykynsa tehda paatos tai osallistua siihen. Periaatteessa
potilaiden on paatettava elamansa lopusta ja tehtava sita koskevia valintoja.
Heidan valiton osallisuutensa voi kuitenkin vaihdella heidan yksil6llisen
tilanteensa mukaan; tilanteeseen voi vaikuttaa eriasteisesti heidan tervey-
dentilansa, missa tapauksessa paatoksentekoprosessia voidaan mukauttaa
vastaavasti.

» Paatoksentekoprosessi saa yhteisen ulottuvuuden, kun potilas ei ole ha-
lukas tai ei pysty siihen vélittomasti osallistumaan. Kun potilaat eivét halua
tai voi osallistua tai eivdt enda pysty osallistumaan paatoksentekoprosessiin
tai ilmaisevat halun saada apua prosessissa, yhteisen paatdksentekoprosessin

- pitdisi tarjota suojatoimenpiteitd, jos padtdksen tekee kolmas osapuoli

- pitdisi lisaksi soveltua elaman loppuvaiheen synnyttamiin tilanteisiin ja
monimutkaisiin valintoihin.

> Periaatteessa yhteinen paatoksentekoprosessi elaman loppuvaiheen tilan-
teissa koostuu kolmesta paavaiheesta:

- yksildllinen vaihe: pdatoksentekoprosessin jokainen osapuoli muodostaa
mielipiteensa potilaasta ja sairaudesta koottujen tietojen pohjalta

- yhteinen vaihe: eri osapuolet - perhe, ldheiset ystavat ja terveydenhuol-
lon ammattilaiset — osallistuvat tiedonvaihtoon ja keskusteluihin tarjoten
erilaisia ndkokulmia ja tdydentavia nakokantoja

- loppuvaihe: kun varsinainen paatos tehdaan.

» Potilailla ja tarvittaessa kaikilla muilla asianomaisilla henkil6illa (laillisilla
edustajilla, edunvalvojilla ja luottohenkil6illd ja jopa perheenjasenilla ja 1a-
heisilld ystavilld) on aina oltava kdytéssaan tiedot, jotka vastaavat heidan
rooliaan paatoksentekoprosessissa. Jolleivat potilaat muuta ilmaise, heille
on aina annettava tarvittavat tiedot terveydentilastaan (diagnoosi, ennuste),
hoitoindikaatioista ja mahdollisista hoitomuodoista.

2. Paatoksentekoprosessien eri vaiheet elaman loppuvaiheessa:
kuvaus ja analyysi

a. Prosessin lahtokohta

Prosessin lahtokohta on sama kuin kaikissa muissa tilanteissa, jotka edellyttavat
paatosta hoitovaihtoehdoista. Ensin on maaritettava ladketieteellinen indikaatio, ja
sitten on arvioitava harkittujen hoitojen riskien ja hyotyjen valinen suhde, riippumatta

Paatoksentekoprosessi » Sivu 23



siitd, pyritdankd hoitosuunnitelmassa parantamaan tauti vai lievittdmaan sen oireita.
Paatoksentekoprosessin siis aloittaa

» hoitoon osallistuva tydryhmg, joka arvioi saannéllisesti, tayttaako jo aloitettu
tai suunniteltu hoito edellytyksen, jonka mukaan siita on hyotya potilaalle
(hoito esimerkiksi lievittaa karsimysta) eika se vahingoita hanta

» kuka tahansa hoitoon osallistuvan tydoryhman jasen, joka ilmaisee epailyksia
kayttoon otetusta tai suunnitellusta hoidosta potilaan tilanteessa

» mika tahansa kommentti tai valitus, jonka tekee potilas, hanen edustajansa tai
luottohenkilonsa tai hdnen lahipiirinsa jasen (perheenjasen, [aheinen ystava,
tukihenkild), joka esittaa kysymyksia laaditusta hoitosuunnitelmasta.

b. Ongelman maarittaminen

Jos joku osapuolista on ilmaissut huolensa annettavasta hoidosta ja/tai tuesta,
usein on tarkeda selvittdd ongelman taustalla olevat kysymykset, madarittaa tarkasti
ongelma ja selventaa sen syyt ottaen huomioon potilaan erityistilanne.

Kysymykset voivat liittya johonkin seuraavista seikoista:

» hoidon toteuttamisen tai jatkamisen tai painvastoin hoidon rajaamisen tai
lopettamisen asianmukaisuus, kun ndilla todennakdisesti on vaikutusta poti-
laan eldamanlaatuun sen viimeisessa vaiheessa tai kuolemassa

» valituksen tai pyynnon (esimerkiksi kipuun liittyvat valitukset tai kivunlievitysta
koskevat pyynnot) merkitys. On tarkeaa tulkita ilmaistut pelot ja odotukset
ja selvittaa niiden merkitys; ne voivat vaikuttaa tuleviin hoitovalintoihin tai
kertoa kivun tai karsimyksen oireiden huonosta hallinnasta

» osapuolten eridvat mielipiteet potilaan elamanlaadusta, tarpeesta hallita
tiettyja oireita tai muita seikkoja.

c. Linjauksen kehittaminen

Tama vaihe on tarked yhteisessd tapahtumasarjassa, jossa potilas ei pysty osallistumaan
paatoksentekoprosessiin tai on pyytanyt silhen apua. Periaatteessa paatoksenteko-
prosessiin osallistuvat ladkari ja hoitoryhma sen laajassa merkityksessa ja tarvittaessa,
potilaan ollessa estynyt, taman laillinen edustaja. Aiemmin ilmaistut toiveet (kuten
hoitotahto ja edunvalvontavaltuutus) tuodaan tietenkin esiin ja otetaan huomioon.
Perheenjasenia, laheisia ystavia ja muita tukihenkildita kuullaan, paitsi jos potilas on
aiemmin ilmaissut vastustavansa sita.

Yksilollisen linjauksen tekeminen

Jokaisen yhteiseen prosessiin osallistuvan on oltava tietoinen omasta roolistaan ja
siitd, missa ominaisuudessa han osallistuu prosessiin. Jokainen prosessiin osallistuva
ammattilainen vastaa toiminnastaan, riippumatta hanen asemastaan tydryhmassa.

Jokaisen osapuolen on analysoitava motiivejaan (esimerkiksi oman ammatillisen
kokemuksensa valossa), pidettava mielessa, ettd osa omista perusteluista saattaa olla
subjektiivisia (johtuen henkilokohtaisesta kokemuksesta, ajatuksista ja asenteista)
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ja etta niihin saattavat vaikuttaa henkilokohtaiset (eettiset, filosofiset, uskonnolliset
jne.) kokemukset, ja yritettava olla mahdollisimman objektiivinen.

Jokaisen osapuolen on perustettava argumenttinsa tosiseikkoihin kysymyksia
analysoidessaan. Argumentin tosiseikat on maaritettava vahintaan kolmella tasolla:

» sairaus ja ladketieteellinen tila: diagnoosi, ennuste, kiireellisyys, hoitosuunni-
telma, tilan paranemisen mahdollisuus jne.

» potilaan tilanne: arvio hdnen kyvystaan osallistua paatoksentekoprosessiin,
hanen oikeudellinen asemansa, hdanen toiveitaan, eldmanlaatuaan ja henkil6-
kohtaisia kokemuksiaan koskevan tiedon lahteet, hanta ympardivat ihmiset/
ymparistd, hdanen elinolosuhteensa

» terveydenhuollon tarjonta, millaista hoitoa terveydenhuoltojérjestelma voi
tarjota.

Yhteinen keskustelu

Vaikka vakiomallia ei voi olla olemassa, koska jarjestelyt ovat erilaisia, erityisesti
hoitoympariston osalta (sairaala tai koti), seuraavia vaiheita suositellaan ennen
mielipiteiden vaihtoa ja keskustelua:

» madritetadn keskustelun kaytannon jarjestelyt (paikka, osallistujien lukumaara,
suunniteltujen tapaamisten lukumaara jne.)

» laaditaan aikataulu ottaen tarvittaessa huomioon paivystykselliset toimenpiteet

» maadritetdaan, kuka keskusteluun osallistuu, tdismennetaan heidan roolinsa ja
velvoitteensa (paatoksentekija, raportoija, muistiinpanojen tekija, koordinoija/
keskustelun vetdja jne.)

» kiinnitetdaan kaikkien osallistujien huomio siihen, ettd heidan on oltava valmiita
muuttamaan mieltdan kuultuaan muiden keskusteluun osallistuvien ihmisten
nakdkannat. Lisaksi jokaisen on oltava tietoinen siitd, ettd lopullinen nakokanta
tai mielipide ei valttamatta vastaa hanen omaansa.

Siihen, miten erilaiset ilmaistavat mielipiteet otetaan huomioon, eivat saisi yhteisen
keskustelun aikana vaikuttaa keskustelukumppanien valiset mahdolliset hierarkkiset
suhteet eikd mikaan ennalta maaratty arvoasteikko.

IImaistavien argumenttien luonteen on saatava aikaan hierarkkinen prosessi, jossa
argumentit laitetaan jarjestykseen ja joka helpottaa paatoksentekoa.

Nama vaatimukset saattavat osoittautua liian vaativiksi tilanteessa, jossa hoitoa
annetaan kotona - yhteinen menettely voisi kdytanndssa olla pelkka yleislaakarin,
sairaanhoitajan ja omaishoitajan yhteinen tapaaminen.

Joskus, kun mielipiteet eroavat huomattavasti tai kysymys on erittdin monimut-
kainen tai yksityiskohtainen, saattaa olla tarpeen kdantya kolmansien osapuolten
puoleen, jotta ndma osallistuvat keskusteluun, selvittavat ongelman tai ratkaisevat
konfliktin. Saattaa esimerkiksi olla asiallista kuulla hoitoeettista tydryhmaa, joka
voi tarjota taydentavan nakemyksen. Yhteisen keskustelun paatteeksi on paastava
yhteisymmarrykseen. Yhteisymmarrys 16ytyy usein silloin, kun eri mielipiteissa on
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yhtymakohtia. Johtopaatds on laadittava ja vahvistettava yhteisesti ja taman jalkeen
virallistettava kirjalliseen muotoon.

Huom. Pdatodksen vaikutus on otettava huomioon ja ennakoitava mahdollisimman
pitkalti miettimalla erityisesti, mita lisatoimenpiteita tarvitaan, mikali tehdylla paa-
tokselld on odottamaton lopputulos.

d. Paatoksen tekeminen

Kaikissa tapauksissa paatoksen tekeva henkilé on maaritettava etukateen.

Jos paattava henkild on potilas, joka siitd huolimatta, ettd pystyy tekemdan itsendisen
paatdksen, on kuitenkin ilmaissut haluavansa yhteisen keskustelun:

» keskustelun johtopaatdkset on valitettava hanelle hienotunteisesti ja maltillisesti
» potilaalle on annettava riittavasti aikaa paatoksen tekemiseen.

Huom. Nama tekijat ovat olennaisia myos silloin, kun paatoksen tekee laillinen
edustaja tai potilaan edunvalvoja.

Jos paatdksen tekee potilaan hoidosta vastaava ladkari, se tehdaan yhteisen keskus-
telun johtopdatosten perusteella ja ilmoitetaan

» potilaalle, kun se on tarkoituksenmukaista

» luottohenkildlle ja/tai potilaan lahipiirille, jos potilas on sitd pyytanyt tai ei
pysty ilmaisemaan tahtoaan

» hoitoryhmalle, joka osallistui keskusteluun ja huolehtii potilaasta

» kolmansille osapuolille, jotka ovat osallistuneet prosessiin missa tahansa
ominaisuudessa.

Kun paatos on tehty, se on mahdollisuuksien mukaan

» virallistettava (kirjallinen yhteenveto sovituista perusteluista), ja sen on tarvit-
taessa sisdllettava syyt hoitotahdon noudattamatta jattamiseen

> sailytettava maaratyssa paikassa (kuten potilasasiakirjoissa) siten, etta ladketie-
teelliset tiedot pysyvat luottamuksellisina ja hoitoryhma saa sen tarvittaessa
kayttoonsa voidakseen tarkastella keskustelu- ja paatoksentekoprosessien
hoitamista.

Kaikkia paatoksia koskee aina terveydenhuollon henkildston vaitiolovelvollisuus.

mmm Kiistanalaisia teemoja
P3atos terminaalivaiheen sedaatiosta karsimyksen takia

Sedaatiossa pyritdan asianmukaisella laakitykselld vahentamaan tietoisuutta
jopa tajunnan menetykseen asti. Sen tarkoitus on lievittaa potilaan kokemuksia
sietamattomasta tilanteesta (kuten sietamattomasta kivusta tai kdrsimyksesta)
tai poistaa ne, kun kaikkea tilanteeseen soveltuvaa kaytettavissa olevaa hoitoa
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on tarjottu ja/tai annettu muftta se ei ole tuonut odotettua helpotusta. Sedaation
tarkoitus ei ndin ollen ole lyhentaa elamaa.

Siitd huolimatta keskustelussa keskitytaan kahteen seikkaan:

» sedaation kaytto ei fyysisten oireiden (kuten hengenahdistuksen)
lievittamiseen vaan psykologisen tai eksistentiaalisen karsimyksen
helpottamiseen

Jos potilaan oireet nayttavat olevan hallinnassa mutta han edelleen vaittas, etta
kdrsimys on sietdmatonta ja etta han haluaisi sedaation, miten tyoryhman pitaisi
suhtautua pyyntoon? Jatkuva voimakas sedaatio voi johtaa tajunnan mene-
tykseen, joka saattaa olla peruuttamaton ja estaa henkiloa kommunikoimasta
perheensa ja ystaviensd kanssa. Tama voi saada aikaan eettisid keskusteluja
hoivatyoryhmassa ja perheenjasenten kanssa.

» sedaation kaytto, jossa toissijaisena riskina on jaljella olevan elinajan
lyhentyminen

Vaikka tamad ei ole sedaation tarkoitus, silld voi tietyissa tapauksissa olla sivuvai-
kutuksena kuoleman prosessin nopeutuminen. Jatkuvan voimakkaan sedaation
kaytostd terminaalivaiheessa henkilon kuolemaan saakka, jos se lisaksi liittyy
kaiken hoidon lopettamiseen, keskustellaan paljon.

Joidenkin mielesta tdma tulos itsessddn muodostaa ongelman, etenkin jos
henkilo ei voi osallistua paatoksentekoprosessiin (esimerkiksi aivovaurion
saaneet potilaat). Muiden mielestd pdatos on hyvaksyttava silld edellytykselld,
ettad paatarkoitus ei ole eldman loppuvaiheen alkamisen nopeuttaminen vaan
karsimyksen lievittdminen.

e. Paatoksentekoprosessin arviointi sen soveltamisen jalkeen

Jalkiarviointi on yksi hyvien kdytantdjen yleisista periaatteista. Padtoksentekoprosessin
ja sen etenemistavan arviointi on erityisen tarkeda sen vuoksi, ettd se antaa hoito-
ryhmélle mahdollisuuden kokemuksensa perusteella kehittya ja reagoida paremmin
vastaaviin tilanteisiin.

Tassa tarkoituksessa tiiviiden mutta tasmallisten kirjallisten muistiinpanojen teke-
minen siitd, miten paatoksentekoprosessi hoidettiin kyseisessa tapauksessa, saat-
taa olla erittdin hyodyllista asianomaiselle tydryhmalle. Tarkoitus ei tietenkaan ole
sellaisen vdlineen kayttdonotto, jolla valvottaisiin paatdksentekoa takautuvasti.
Taman paatdksentekoprosessin taytantdonpanon jélkiarvioinnin pitdisi antaa kaikille
osapuolille ja tydryhmalle kokonaisuutena mahdollisuus ymmartaa, milla perusteilla
ladketieteellinen pdatos tehtiin ja mitka kiistanalaiset kysymykset olivat, jaymmartaa
tallaisia tilanteita paremmin tulevaisuudessa.
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Luku 4
Paatelmat

Erityisen huomion kiinnittdaminen eldaman loppuvaiheen hoitoa koskevaan paa-
toksentekoprosessiin on erddnlainen laatumenettely, jonka ensisijainen tavoite on
taata kunnioitus potilaita kohtaan; eldman loppuvaiheessa he saattavat olla erityisen
haavoittuvia.

Tassa yhteydessa on olennaista edistda kaikkia toimenpiteitd, jotka mahdollistavat
potilaan toiveiden noudattamisen mahdollisimman tarkasti. Toiveet voi ilmaista
potilas itse tai hanen hoitotahtonsa.

Yhteinen keskusteluprosessi liittyy monimutkaisiin hoidollisiin tilanteisiin, joihin
potilaat joutuvat elaman loppuvaiheessa. Tallaisissa tilanteissa, joissa herda monia
eettisia kysymyksia, on tarpeen keskustella ja vertailla nakokulmia hoidon paranta-
miseksi ja sellaisen paatoksen muotoilemiseksi, joka soveltuu tilanteeseen ja joka
osoittaa asianmukaista kunnioitusta potilasta kohtaan.

Edelld siteeratussa ministerikomitean suosituksessa Rec(2003)24 palliatiivisen hoidon
jarjestamisestd kehotetaan valtioita kiinnittdmaan huomiota tarpeeseen antaa tietoa
ja jarjestda koulutusta seka tehda tutkimusta erilaisista elaman loppuvaiheeseen
liittyvista kysymyksista.

Itse paatdksentekoprosessiin pitdisi liittya seuraavia asioita:

» tietoa terveydenhuoltojarjestelman kayttajille, heidan yhdistyksiin kuuluvat
edustajansa ja heidan perheensa mukaan lukien. Taman tiedon pitaisi liittya
tyokaluihin, jotka mahdollistavat vuoropuhelun potilaiden ja ladkareiden
valilla tai helpottavat sitd, kuten hoitotahtoihin, luottohenkilon nimeamiseen
seka jokaisen rooliin ja vastuuseen paatoksentekoprosessissa elaman loppu-
vaiheen tilanteissa

» terveysalan ammattilaisten koulutusta. Erityisten elaman loppuvaiheen tilan-
teisiin liittyvien kysymysten lisaksi yksilollisten ajatteluprosessien ja yhteisen
keskustelun rakentamista koskeva koulutus on valttaméatonta, jotta jokainen
terveydenhuollon ammattilainen selvida siitd, ettd monia eettisia kysymyksia
koskettavat monimutkaiset tilanteet tulevat yha yleisemmiksi potilaiden hoi-
dossa. Seka perus- ettd jatkokoulutuksessa paapainon pitaisi olla tallaisten
yhteisten prosessien oppimisen merkityksessa. Koulutus voitaisiin myds ulot-
taa muihin ammattilaisiin, jotka huolehtivat elaman loppuvaiheessa olevista
henkilGista (esimerkiksi psykologit, sosiaalityontekijat ja papit)

» erityisia tutkimuksia, joissa otetaan huomioon tilanteiden monimutkai-
suus ja erikoisuus, jotka ovat usein tulosta ladketieteen ja ladketieteellisten
menetelmien edistysaskeleista. Ndissa paatdksentekoprosesseja koskevissa
tutkimuksissa pitdisi vaalia monitieteisia lahestymistapoja, joissa yhdistyvat
humanistiset tieteet ja ladketiede.
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Taman oppaan on tarkoitus toimia hyodyllisena
tyokaluna kansalaisille tiedottamisessa ja ammattilaisia
koulutettaessa. Se on tarkoitettu terveydenhuollon
ammattilaisille, potilaille, heidan perheilleen ja
kaikille niille, jotka joutuvat tekemaan ongelmallisia
paatoksia elaman loppuvaiheen hoidosta, ja se tarjoaa
apua kaytantojen kehittamiseen. Opas on myos
aineistolahde elaman loppuvaiheen hoitoa koskevasta
paatoksentekoprosessista yhteiskunnissamme kaytavia
keskusteluja varten, silla siina ehdotetaan vertailukohtia,
jotka liittyvat seka kaytantoihin etta periaatteisiin, joita
tassa yhteydessa voidaan soveltaa.

Euroopan neuvosto on maanosan johtava
ihmisoikeusjarjesto. Silld on 47 jasenmaata, joista

28 on Euroopan yhteison jasenid. Kaikki Euroopan
neuvoston jdsenvaltiot ovat my6s ihmisoikeuksien,
demokratian ja oikeusvaltion suojaamiseksi tehdyn
Euroopan ihmisoikeussopimuksen allekirjoittajamaita.
Euroopan ihmisoikeustuomioistuin valvoo
yleissopimuksen taytantéonpanoa jdsenmaissa.
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