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YK:n vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopimuksen (2016) pohjalle rakentuva vammaispolitiikka
perustuu yhdenvertaisuuteen, oikeudenmukaisuuteen seka oikeuteen saada palveluja, jotka mah-
dollistavat yhdenvertaisuuden ja yhteiskunnallisen osallistumisen. Palliatiivisen hoidon vammaisuu-
teen liittyvat erityiskysymykset -projektissa on tarkasteltu palliatiiviseen hoitoon liittyvid teemoja
vammaisuuden nakdkulmasta. Pohdinnan tukena on kaytetty kansainvalista tutkimuskirjallisuutta.
Lisaksi on kayty keskusteluja vammaisjarjestdjen ja muiden asiantuntijoiden kanssa.

Useat vammaisen ihmisen palliatiiviseen hoitoon liittyvista erityiskysymyksista kytkeytyvat yhden-
vertaisuuden ja oikeudenmukaisuuden toteutumiseen tai palvelujérjestelman toimivuuteen. Sosi-
aali- ja terveyspalvelujen yhteensovittaminen ja sujuvuus korostuvat erityisesti silloin, kun asiakkaan
palveluntarve on suuri. Sote-uudistus, mahdolliset vammaispalvelua ja itsemaaraamisoikeutta kos-
kevat lakimuutokset seka kansalliset suositukset palliatiivisen hoidon jarjestdmisesta tarjoavat mah-
dollisuuden kehittaa palliatiivista hoitoa yhdenvertaisemmaksi kaikille.

Laaja-alainen osaaminen ja ymmarrys sekda vammaisuudesta ettd palliatiivisesta hoidosta edellytta-
vat eri hallinnonalojen tyontekijéiden yhteistyota. Taydennyskoulutusta tarvitaan lisda. Vammaiset
ihmiset eivat muodosta yhtendista ryhmaa, vaan heidan elamantilanteensa, toimintarajoitteensa,
toiveensa ja tuen tarpeensa ovat erilaisia myos palliatiivisen hoidon aikana. Yksilollisyyden kunnioit-
taminen tukee laadukasta elaman loppuvaiheen hoitoa.
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Lukijalle

Taman raportin tavoitteena on listd ymmarrysta palliatiiviseen hoitoon ja vammaisuuteen liittyvista erityis-
kysymyksistd. Toivomme, etté palliatiivisen hoidon késitteiston ja hoitoon liittyvien sosiaali- ja terveyspal-
velujen tarkastelu toimintarajoitteisen ihmisen nakdkulmasta luo pohjaa yhdenvertaisen palliatiivisen hoidon
kehittdmiselle.

Kiitdimme kaikkia tyoskentelyyn osallistuneita vammaisjarjestojen, Kuntaliiton ja Vammaisten henkil6i-
den oikeuksien neuvottelukunnan edustajia sekd muita asiantuntijoita arvokkaasta panoksestanne. Erityiskii-
tokset Merja Heikkoselle, Elina Niemiselle, Jukka Sariolalle, Miina Weckrothille, Jaana Viemerdlle, Tuula
Kockille, Susanna Hintsalalle ja André Heikiukselle.
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Tiivistelma

Susanna McLellan, Péivi Homppi ja Péivi Nurmi-Koikkalainen. Vammaisuuteen liittyvid erityiskysymyksia
palliatiivisessa hoidossa — Projektin loppuraportti. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Ty6paperi
24/2021. 35 sivua. Helsinki 2021.

ISBN 978-952-343-749-4 (verkkojulkaisu)

Palliatiivinen hoito on moniammatillista, aktiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa, jonka tavoitteena on vaalia
potilaan ja laheisten elaménlaatua seké lievittad fyysistd, psyykkistd, sosiaalista sekd olemassaoloon ja elé-
man merkityksellisyyteen liittyvad kdrsimysta, jota henked uhkaava tai kuolemaan johtava sairaus voi aiheut-
taa. Palliatiivisen hoidon kasitteistd on perdisin syopétautien erikoisalalta. Tarkastelemme kasitteitd vammai-
suuden nakdkulmasta ja pohdimme, mitka termit voivat mahdollisesti aiheuttaa vaarinkasityksia asiakas- ja
hoitotilanteissa.

YK:n Vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopimuksen (2016) pohjalle rakentuva vammaispolitiikka
perustuu yhdenvertaisuuteen, oikeudenmukaisuuteen seké oikeuteen saada palveluja, jotka mahdollistavat
yhteiskunnallisen osallistumisen. Palliatiivisen hoidon yhdenvertaisuutta ja oikeudenmukaisuutta koskevat
kysymykset liittyvat muun muassa péatdksentekoon, hoitoonpéasyyn ja hoidonrajauksiin.

Palvelujarjestelmén rakenteet ja kdytanteet on suunniteltava niin, ettd ne edistavét yhdenvertaisuutta ja
mahdollistavat laadukkaan hoidon. Saavutettavuuteen ja esteettomyyteen liittyvia kysymyksia voi hyédyntaa
tarkistuslistana palveluketjujen suunnittelussa, kehittdmisessa ja johtamisessa.

Vammaispalvelujen ja terveydenhuollon palvelujen yhteensovittamisessa vammaisen ihmisen oma néke-
mys toimivasta arjesta on tarked. Vaikka ldhtdkohtana on yhteisten palvelujen saavutettavuus ja esteetto-
myys, voivat erilaiset toimintarajoitteet vaatia erityishuomiota palliatiivisen hoidon aikana.

Laadukas hoitoty6 edellyttad yksil6llisten tarpeiden huomioimista, arvostavaa kohtaamista sekd potilaan
kuulemista. Asiakas/potilas osaa usein itse kertoa parhaiten, miten toimintarajoite on huomioitava hoidossa.
Raporttiin on koottu kdytdnnon vinkkejé hoitotyon tueksi ja linkkeja lisatiedon &érelle.

Sote-uudistus ja mahdolliset vammaispalvelua ja itsemadradmisoikeutta koskevat lakimuutokset luovat
mahdollisuuksia kehittdd eldman loppuvaiheen hoitoa yhdenvertaissmmaksi. Toivomme, ettd tat4 raporttia
voidaan hyodyntaa tulevissa palliatiivisen hoidon kehittdmishankkeissa.

Avainsanat: toimintarajoitteet, palliatiivinen hoito, saattohoito, vammaisuus, vammaispalvelut
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Sammandrag

Susanna McLellan, Paivi Homppi och Péivi Nurmi-Koikkalainen. Vammaisuuteen liittyvié erityiskysymyk-
sia palliatiivisessa hoidossa — Projektin loppuraportti. [Specifika fragor inom palliativ vard for personer med
funktionsnedséattning — Projektets slutrapport.] Institutet for halsa och vélfard (THL). Diskussionsunderlag
24/2021. 35 sidor. Helsingfors 2021.

ISBN 978-952-343-749-4 (nétpublikation)

Palliativ vard ar multiprofessionell, aktiv och holistisk vard som syftar till att behandla patientens och de
narstaendes livskvalitet och att lindra det fysiska, psykiska, sociala och existentiella lidandet samt kénslan av
att livet inte har ndgon mening som kan uppsta i samband med en livshotande eller dodlig sjukdom. Begrep-
pen palliativ vard kommer fran en specialitet inom onkologi. Vi tittar pa begrepp ur den funktionshindrades
perspektiv och begrundar vilka termer som potentiellt kan orsaka missforstand i kund- och vardsituationer.

Pa grundval av FN:s konvention om réattigheter for personer med funktionsnedséttning (2016) bygger
funktionshinderpolitiken pa jamlikhet, rattvisa och ratten till tillgang pa service som maéjliggor samhalleligt
deltagande. Fragor om jamlikhet och rattvisa i den palliativa varden handlar bland annat om beslutsfattande,
tillgang pa vard och vardbegransningar.

Servicestrukturen och praxisen maste utformas pa ett sadant satt att de okar jamlikhet och mojliggor vard
av hog kvalitet. Fragor som ror tillganglighet kan anvandas som checklista i utformningen, utvecklingen och
ledningen av vard- och servicekedjor.

Vid samordningen av funktionshinderservice och halso- och sjukvardstjanster ar det viktigt att beakta den
funktionshindrades egen syn pé en funktionell vardag. Aven om utgéngspunkten &r tillganglighet till all-
manna tjanster, kan olika funktionshinder krava sérskild uppméarksamhet i samband med palliativ vard. Hog-
kvalitativ omvardnad kréaver att de individuella behoven beaktas, att patienterna bemots med respekt och att
man lyssnar till dem. Kunden/patienten ar ofta bést pa att beratta hur funktionsnedsattningen bor beaktas i
varden. Rapporten innehaller praktiska tips for att stodja vardarbetet och lankar till ytterligare information.

Social- och halsovardreformen och eventuella lagandringar som galler funktionshinderservice och sjalv-
bestammande gor det majligt att utveckla en mer jamlik vard i livets slutskede. Vi hoppas att rapporten kan
anvandas i kommande projekt for utvecklandet av den palliativa varden.

Nyckelord: funktionshinder, palliativ vard, vard i livets slutskede, funktionsnedsattning, funktionshinderser-
vice
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Abstract

Susanna McLellan, Péivi Homppi and Péivi Nurmi-Koikkalainen. Vammaisuuteen liittyvia erityiskysymyk-
sié palliatiivisessa hoidossa — Projektin loppuraportti [Special issues in providing palliative care for persons
with disabilities — Project final report]. Finnish institute for health and welfare (THL). Discussion Paper
24/2021. 35 pages. Helsinki, Finland 2021.

ISBN 978-952-343-749-4 (online publication)

Palliative care is multidisciplinary, active and holistic care aimed at improving the quality of life of the patient
and their loved ones, and relieving the physical, psychological, social and existential suffering that can be
caused by a life-threatening or terminal illness. The terminology used in palliative care comes from the med-
ical specialty of oncology. We look at concepts from the perspective of disability and consider which terms
can potentially cause misunderstandings in client and care situations.

According to the UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities (2016), disability policy is
based on equality, fairness and the right to access services that enable social participation. Questions con-
cerning equality and fairness in palliative care relate to decision-making, access to treatment and treatment
limitations, among other things. The structures and practices of the service system must be designed in such
a way that they promote equality and enable high-quality care.

Questions related to accessibility can be used as a checklist in the design, development and management
of service chains. A disabled person's own view of functional everyday life is of importance when coordinat-
ing disability services and health care services. Although the starting point is the accessibility of general
services, disabilities may require special attention during palliative care. High-quality care requires taking
individual needs into account, considerate and respectful encounters and consulting of the patient. The cli-
ent/patient is often best able to explain how their disability should be taken into account in their care. The
report contains practical tips for care professionals and links to additional information.

The health and social services reform and possible legislative changes concerning disability services and
self-determination create opportunities to make end-of-life care more equitable. We hope this report is useful
in future palliative care development projects.

Keywords: disability, palliative care, end-of-life care, disability services

THL - TyGpaperi 24/2021 5 Vammaisuuteen liittyvii erityiskysymyksia
palliatiivisessa hoidossa
Projektin loppuraportti



Sisallys

LT - LTSS USROS 2
THIVISTEIMAL ...ttt b et e et e Rt bt e b e b e s e e bt et e e b e b e Rt e be e b e b e s e ebeebenbe e ene e 3
T L T g o o PSSRSO SPSRN 4
A 111 - 1o (OSSR OTSPO 5
T L £SO SS U S S SPRRN 6
LJONTANTO ... b et bbb R bbb R bbb bbb rerenea 7
1.1 Mitd vammaisuudella tarkoitetaan?..........cooiiiiiiiieee e 7
1.2 Mité palliatiivisella hoidolla tarkOItetaan? ............cccevveieieie i 8
1.3 Toimintarajoitteet ja palliatiivinen hoito — esimerkkejé palliatiiviseen hoitoon liittyvist4
BV ISKYSYMYKSISTA ...t e et e e st e st e re e e stesreene et e eesreeneeee s 9
1.3.1 Palvelujarjestelmaan liittyVid KYSYMYKSIA .........cooviieriiiiiieiec s 9
1.3.2 HOItoon liittyVid KYSYMYKSIA ......ccveieieiicieiee ettt 9
1.3.3 Yhdenvertaisuuden toteutumiseen liittyvid kysymyksid ja pelkoja........c.ccoocervriviiverenieninnieeniennn, 10
1.3.4 Kohtaamiseen ja vuorovaikutukseen liittyvid KySymyKSia...........ccccoevveiieiiiniciiecec e, 10
2 Palliatiivinen hoito tutkimuksen kohteena — ndkdkulmana vammaiSuUS ...........ccccerereirienenenisienesiesenens 11
2.1 Vammaisten ihmisten kuolleisuus ja KUOIEMANSYYL.........cooviiiiiiiiiiie e e 11
2.2 TULKIMUKSEIISIA NAASTEITA ... .c.veevieieeie ettt s esnaenneeenes 12
2.3 Laaturekistereista tietoa yhdenvertaisuuden toteutumiSesta?..........ccevvevieviiesiesiie s 12
3 Pohdintaa palliatiiviseen hoitoon liittyvista teemoista vammaisuuden nakokulmasta..............cccceeevernennns 13
3.1 Mika on oikea hetki eldamén loppuvaiheen hoitosuunnitelmalle?...........cccooovevieiieiiiiicce e 13
3.2 Mitka asiat korostuvat vammaisen ihmisen ja hénen laheistensé aktiivisessa kokonaisvaltaisessa
aToT [0 (01T OSSPSR 14
3.2.1 Itsemddraamisoikeus ja paatdksenteko — haasteena kognitiiviset toimintarajoitteet ja/tai
KOMMUNIKAALIOVAIKEUUEBT ........c.veiiieiece ettt e s beesaeesreesreennees 17
3.2.2 KOMMUNIKAGLIO ... evieiieieite ettt ettt st et e et e b e e st e b e e se e esbeebe e st e sbesaeenee e e 19
3.2.3 HOItotahto ja NOITOOIVEEL ..........cviieiciccce e 20
3.3 Eldménlaadun vaaliminen sekd kérsimyksen ehkdiseminen ja lievittdminen .............ccccooeevvienennn 21
3.3.1 Eldamanlaadun méarittelysta ja mittaamiSesta..........ccevereiieeiereseeeere e 21
3.3.2 Kivun arvioinnista ja NOIAOSTA..........ccciiiiiieiec e 22
4 Yhteenveto huomioitaViSta 8STOISTA.........eovereirierieieiee sttt 24
4.1 Velvoittavaa lainsaadantod ja kansallisia suosituksia — makrotaso...........ccccceevvevereresieereseseeeennens 24
4.2 Yhdenvertaisuuden, yhteensopivuuden ja saavutettavuuden huomioiminen palvelujen suunnittelussa,
jarjestdmisessd, toteuttamisessa ja johtamisessa — MESOLASO.........cucververreeieerieriereeee e sese e sre e 25
4.2.1 Palliatiivisen hoidon jarjestamiseen liittyvia KySYmMyKSi@.........cccccovvevereiiieninenesiese s 26
4.2.2 Viestintéan ja tiedonkulkuun liittyVid KySYMYKSI& .........coveiiieiiieee e 27
4.2.3 Esteettomyyteen littyVid KYSYMYKSIA........cccoiiviieiiiire s 27
4.2.4 Vammaisasioiden osaamiseen ja johtamiseen liittyvid Kysymyksid ........cccccovvviviverieninnivninennenn, 27
4.3 Hoidossa huomioitavia asioita — MIKIOTaSO............ccceriiiiiireec e 28
D L OPUKSI ...ttt ettt h et b et b e be e te st et e beehe et et e ebeeRe et e beereereetesteereenrerea 31
5.1 Tavoitteena yhdenvertaingn ElAMA............cocoviiieiie et ees 31
5.2 IMIITEN BLEENPAINT ..ottt e et e te e s e e s teese e st e eesbeeseeeesaeeseeneenteseeaneeneeees 31
LANLEET A HSATIEIOA. ... ..eeviiieitectice ettt ettt b e st eete et e st e s be e st et e sbeeae e b et e sbeenee e nes 33
THL - Tyopaperi 24/2021 6 Vammaisuuteen liittyvia erityiskysymyksia

palliatiivisessa hoidossa
Projektin loppuraportti



1 Johdanto

1 Johdanto

Sosiaali- ja terveysministerid on julkaissut suosituksen palliatiivisen hoidon palvelujen tuottamisesta ja laa-
dun parantamisesta (Saarto, Finne-Soveri & tyéryhmé 2019). Palliatiivisen hoidon vammaisuuteen liittyvat
erityiskysymykset -projekti on jatkoa aiempien tyéryhmien tydlle, jossa on tarkasteltu elaman loppuvaiheen
hoitoa, ja jossa on todettu tarve vammaisten ihmisten palliatiivisen hoidon erityiskysymysten tarkasteluun.

YK:n Vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopimuksen (2016) pohjalle rakentuva vammaispolitiikka
perustuu yhdenvertaisuuteen, oikeudenmukaisuuteen seké oikeuteen saada niita palveluja, jotka mahdollis-
tavat yhteiskunnallisen osallistumisen. Monet kdytannén kysymykset vammaisten ihmisten palliatiivisessa
hoidossa liittyvét yhdenvertaisuuden ja oikeudenmukaisuuden toteutumiseen tai palvelujarjestelmén toimi-
vuuteen. Tassa raportissa korostuvat vammaisjarjestojen kanssa kaydyissa keskusteluissa esille nousseet huo-
lenaiheet ja kysymykset, joiden sanoittamisella ja taustoittamisella pyrimme luomaan pohjaa jatkokeskuste-
lulle.

Palliatiivinen hoito on moniammatillista ja kokonaisvaltaista hoitoa, jossa ladketieteeseen yhdistyy muita
tieteenaloja. Ladketieteessa kédytetyt késitteet voivat nayttaytya erilaisina eri nakokulmista l&hestyttaessa, jol-
loin tulkinnanvaraiset tai mahdollisesti vaarinymmarretyt termit voivat vaikeuttaa kdytannon ty6ta. Palliatii-
visen hoidon késitteita tarkastellaan vammaisuuden nakdkulmasta ja pohdinnan tukena kéytetaan kansainvé-
listd tutkimuskirjallisuutta. Vammaisuus itsessddn on moniulotteinen ja ajassa muuttuva ilmid, jolloin myos
kysymykset voivat olla moniulotteisia, eikd yhta oikeaa vastausta ole valttamattd 10ydettavissa.

Lopuksi teemme yhteenvedon erityiskysymyksista ja sijoitamme ne palveluhierarkian eri tasoille. Yh-
teenvetoa voidaan hyddyntda palvelujen suunnittelun, kehittdmisen tai arvioinnin taustamateriaalina. Kay-
tdnnon asiakas- ja potilastyon tueksi on keratty vinkkeja ja linkkejé lisatiedon &arelle. Sosiaali- ja terveys-
palvelujen yhteensovittaminen ja joustavuus korostuvat erityisesti silloin, kun asiakkaan palveluntarve on
suuri. Sote-uudistus, mahdolliset vammaispalvelua ja itsemaaradmisoikeutta koskevat lakimuutokset seka
palliatiivisen hoidon jérjestdmisen kansalliset suositukset tarjoavat mahdollisuuden kehittdd vammaisten ih-
misten eldman loppuvaiheen hoitoa yhdenvertaisemmaksi.

1.1 Mita vammaisuudella tarkoitetaan?

Vammaisuus on monimuotoinen ilmid, jota on l&hestytty esimerkiksi la&ketieteen, kuntoutuksen, sosiolo-
gian, yhteiskuntatieteiden ja ihmisoikeuksien nakdkulmasta. Painopiste on vaihdellut eri aikakausina. Ny-
kyisin nahdaan, ettd ihmisoikeuksien tulee toteutua kaikissa naissa nakékulmissa.

Suomi on sitoutunut YK:n Vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopimuksen (2016) mukaan muun mu-
assa edistdmaan saavutettavuutta, esteettomyyttd, vammaisten ihmisten yhdenvertaisuutta ja itseméaaraédmis-
oikeutta sekd lisddmé&an tietoa vammaisuudesta. Yhdenvertaisuuden ja osallisuuden edistamiseksi tarvi-
taan yhteiskunnallisia keinoja, kuten erilaisia palveluja ja tukimuotoja, joilla toimintarajoitteesta aiheutuvaa
haittaa voidaan vahent&d (THL Vammaispalvelujen kasikirja).

Ihmiset, joilla on sairaudesta tai vammasta johtuva pysyva tai pitk&aikainen toimintarajoite, eivat muo-
dosta yhtendistd ryhmaa, eivatka kaikki koe olevansa vammaisia ihmisid. Toisaalta vammaisuus voi olla
mya0s identiteettiin liittyva piirre. Toimintarajoitteisuus on noussut kasitteend vammaisuuden rinnalle.

Toimintarajoitteet voivat olla fyysisid, psyykkisié, sosiaalisia ja/tai kognitiivisia seké vaihdella lievasta
vakavaan, pysyvasté tilasta vaihtelevaan tai etenevaén. Osa ihmisistd on elanyt toimintarajoitteen kanssa syn-
tymastaan tai varhaislapsuudestaan l&htien, osalla toimintarajoite on tullut akillisesti sairauden tai onnetto-
muuden seurauksena, kun taas osalla toimintarajoite etenee hitaasti sairauden edetessd (Robinson ym.
2006).

Kansallisen terveys- hyvinvointi- ja palvelututkimuksen FinSoten mukaan 20 vuotta tayttaneistd suoma-
laisista noin 13 prosentilla, eli noin 570 000 suomalaisella, on yksi tai useampi vakava toimintarajoite (Pa-
rikka ym. 2020). Vakavalla toimintarajoitteella tarkoitetaan téassa yhteydessa puolen kilometrin kavelyyn,
nakoodn (sanomalehtitekstin lukeminen silmalaseilla tai ilman), kuuloon (usean ihmisen keskustelun
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1 Johdanto

kuuleminen kuulokojeella tai ilman), uusien tietojen omaksumiseen, uusien asioiden oppimiseen tai muista-
miseen liittyvaa suurta vaikeutta tai kykenemattomyytta niihin (Parikka ym. 2020). Kaikenikaisilla ihmisilla
voi olla toimintarajoitteita, vaikka ne ovat yleisimpid vanhemmissa iké&luokissa.

Kelan vammaistuen saajia on noin 260 000 eli noin 4,7 prosenttia vaestdstd. Vuoden 2020 lopussa alle
16-vuotiaan vammaistuen saajia oli 37 500 ja 16 vuotta tdyttdneen vammaistuen saajia 14 200. Elékett4 saa-
van hoitotukea sai noin 210 300 henkilda. Perustuen (71-93 €/kk) saajia oli eniten (n. 110 000), korotetun
tuen (155-217 €/kk) saajia noin 103 100 ja ylimman tuen (328-421 €/kk) saajia noin 46 000. Hoitotukea ei
voi saada enaa pelkastaan sairaudesta aiheutuvien kustannusten perusteella. Tulkkauspalveluihin oikeutettuja
oli noin 5 900 (Kelan vammaisetuustilasto 2020).

Vammaispalvelulain mukaisia palveluja ovat esimerkiksi kuljetuspalvelut, henkilokohtainen apu ja eri
tavoin toteutetut asumispalvelut. Sotkanet-tilastotietojen mukaan kuljetuspalvelujen asiakkaita vuoden 2019
aikana oli noin 90 700 ja henkilokohtaisen avun asiakkaita noin 27 000. Henkildkohtaisen avun asiakkaista
suurin osa (60 %) oli 18-64-vuotiaita. Alle 18-vuotiaita oli vahiten (5 %) ja yli 65-vuotiaita reilu kolmannes
(35 %). Vammaispalvelulain mukaisen vaikeavammaisten ihmisten palveluasumisen asiakkaita oli noin 6
300. Kehitysvammaisten ihmisten tuetun, ohjatun ja autetun asumisen asiakkaita oli yhteensa noin 13 100.
Heistd noin 8 500 asui kodissa, jossa oli henkilékunta saatavilla ympéri vuorokauden (autettu asuminen).
Kehitysvammalaitoksissa asui noin 550 ihmistd. Kehitysvammaiset ihmiset voivat asua my6s kotona omais-
hoitajan avustuksella tai heidan asumisensa voidaan jarjestdd vammaispalvelulain perusteella. Tarkat I&hde-
viittaukset Sotkanet-indikaattoreihin 16ytyvat lahdeluettelosta.

Vaikka vammaisuuden erilaiset maarittelyt auttavat jasentdmaén ilmittd ja voivat toimia erilaisissa tutki-
musasetelmissa muuttujana, tarkeintd on nahdé palliatiivisessa hoidossa oleva ihminen yksilén, omine tar-
peineen, toiveineen ja haasteineen sek& oman yhteisonsé jasenend. Mikéli hoitoketju on suunniteltu ja jarjes-
tetty saavutettavaksi, esteettomaksi ja yhdenvertaiseksi, vammaisuutta aiheuttava toimintarajoite voidaan
néhdé yhtend ihmisen ominaisuutena, joka ei vélttdmatta vaadi juurikaan erityishuomiota. Toisaalta vammai-
suuden taustalla olevat sairaudet, vammat tai niiden hoito ja I4&kitys voivat vaatia erityishuomiota ladketie-
teellistd hoitoa suunniteltaessa. Tarkedd on, ettei toimintarajoite aiheuta palveluista syrjaytymista tai palve-
lujen viivéastymista.

Kaytannodn hoitotydssd vammainen ihminen osaa usein itse parhaiten kertoa, miten toimintarajoite tulisi
huomioida juuri hanen kohdallaan.

1.2 Mita palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan?

Palliatiivisella eli oireenmukaisella hoidolla tarkoitetaan kuolemaan johtavaa tai henked uhkaavaa sairautta
sairastavan potilaan ja hanen laheistensa aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa, jolla pyritdén ehkaisemaan ja
lievittdmaan kéarsimystd ja vaalimaan eldménlaatua. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa ja se ajoittuu elé-
mén viimeisiin paiviin tai viikkoihin (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus 2019). Vam-
maisuuden taustalla oleva sairaus tai vamma ei valttdmatté ole kuolemaan johtava tai hoidettuna johda kuo-
lemaan. Vammainen ihminen voi sairastua henked uhkaavaan sairauteen aivan kuten muutkin ihmiset.

Palliatiivinen hoito ei tarkoita hoitojen lopettamista vaan hoidon tavoitteen siirtymisté sairauden paranta-
misesta oireiden hoitoon. Palliatiivisessa hoidossa keskitytdén fyysisten oireiden lisaksi myos psyykkisen,
eksistentiaalisen ja laheisten hyvinvoinnin tukemiseen (Mité palliatiivinen hoito on? Terveyskyla, Palliatii-
vinen talo). Palliatiivista eli oireenmukaista hoitoa annetaan kaikissa sairauden vaiheissa, ja sen tarve usein
kasvaa sairauden edetessd, kun sairauden paranemiseen tai etenemisen jarruttamiseen tahtadvat hoitovaihto-
ehdot véhenevat.

Palliatiivisen hoidon, palliatiivisen hoitolinjauksen, saattohoidon ja hoidonrajausten maaritelmét ja erot
menevat helposti keskustelussa sekaisin, mika voi aiheuttaa vaarinkasityksia ja vaikeuttaa vuoropuhelua.
Olemme pyrkineet madrittelemadn kayttdmamme termit asiayhteydessd. Koska palliatiiviseen hoitoon liitty-
vat kasitteet tarkentuvat hoidon kehittyessd, voivat tassa raportissa kdytetyt maaritelmét erota myéhemmin
tarkentuvista méaritelmista.
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1.3 Toimintarajoitteet ja palliatiivinen hoito - esimerkkeja palliatiiviseen
hoitoon liittyvista erityiskysymyksista

Kansallinen terveys, hyvinvointi ja palvelut (FinSote) -tutkimuksessa toimintarajoitteisten ihmisten koke-
mukset terveyspalveluista olivat selvésti kielteisempid kuin muulla vaestolld (Sainio ym. 2019). Muuhun
vaestdon verrattuna toimintarajoitteiset ihmiset kokivat enemmén vaikeuksia hoitoon péésyssd, tiedonku-
lussa ja asiakaslahtoisyydessd. Esimerkiksi kulkeminen hoitopaikkaan, selitettyjen asioiden ymmartaminen
ja korkeat asiakasmaksut koettiin haasteellisempina (Sainio ym. 2019).

Elaman loppuvaiheessa lahes jokaisella palliatiivisen hoitolinjauksen mukaista hoitoa saavalla ihmisell&
on toimintarajoitteita. Jatkossa tarkastelemme palliatiivista hoitoa erityisesti niiden ihmisten nakdékulmasta,
jotka ovat eldneet vakavan toimintarajoitteen kanssa jo ennen vakavaa sairastumistaan tai joilla vammaisuu-
den taustalla oleva sairaus on etenevé ja/tai henked uhkaava, ja jotka ovat vammaispalvelulain mukaisesti
vaikeasti vammaisena ihmisend oikeutettuja vammaispalveluihin.

Vaikeavammaisen ihmisen eldméntilanteet palliatiivisen hoidon alkaessa voivat olla hyvin erilaisia: ky-
seessé voi olla lapsi, opiskelemassa tai tydeldméssé oleva nuori tai aikuinen, alaikdisten lasten huoltaja tai
ikaantynyt. Terveydenhuolto ei kytkeydy automaattisesti vammaisen ihmisen asumiseen liittyviin palvelui-
hin eika esimerkiksi henkilokohtaiselta avustajalta vaadita sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilaisen pa-
tevyytta.

Osa kysymyksistéd voi koskea myds muita kuin vain vammaisia ihmisi&, mutta nousee toistuvasti esille
juuri vammaisten ihmisten kohdalla. Ongelmat saattavat kriisiytyd nopeammin, mikéli vammaisella ihmi-
selld on jo lahtotilanteessa vahemman toimintakykyad, sosiaalista tukiverkostoa tai muuta joustovaraa arjes-
saan. Toisaalta on tarke&d& muistaa, ettd kaikki kysymykset eivét koske kaikkia vammaisia ihmisié.

1.3.1 Palvelujarjestelmaan liittyvia kysymyksia

Vammaisuuteen ja palliatiiviseen hoitoon liittyvat erityiskysymykset voivat liittya terveydenhuollon ja sosi-

aalihuollon palvelujérjestelméan yhteensovittamiseen tai saavutettavuuteen. Esimerkiksi:

e Toimivatko vammaispalvelut ja muut vammaisten ihmisten k&yttdmat sosiaalihuollon palvelut seka ter-
veydenhuolto toisiaan tdydentden ja tarpeisiin vastaten myds elaman loppuvaiheessa?

e Vaativatko mahdolliset muutokset palveluissa vammaiselta ihmiselté lisdvoimavaroja muutenkin haas-
tavassa elamantilanteessa? Ovatko palvelut ja niihin hakeutuminen esteettémia ja saavutettavia?

¢ Voidaanko sosiaalihuollon paatoksissa huomioida nopeasti muuttuvat tarpeet sairauden edetessa?

o Kenelld on kokonaiskuva tai -vastuu terveydenhuollon ja sosiaalihuollon palvelukokonaisuudesta?

e Miten sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksissa asiakkaiden palvelupolut sdilyvat katkeamattomina, ja
miten monimuotoisten palvelujen yhteensovittaminen huomioidaan suunnittelussa?

e Osataanko paikallista vammaisasioiden osaamista hyddyntad suunnittelussa ja toteutuksessa? Esimerk-
kin& kuntien vammaisneuvostot, jarjestot tai erityishuoltopiirien kehitysvammaisuuteen liittyva osaami-
nen.

1.3.2 Hoitoon liittyvia kysymyksia

Osa erityiskysymyksistd on kdytannonlaheisia hoitoon liittyvid kysymyksid, joissa esteettémyys, saavutetta-

vuus tai henkildstdon osaaminen korostuvat, esimerkiksi:

e Mité kivun arvioinnissa tulisi huomioida, jos potilas ei kykene kommunikoimaan?

e Hankitaanko sairaalassa tarvittaessa viittomakielen tulkki tai puhevammatulkki hoitoneuvotteluihin?

¢ Voidaanko hoitoneuvotteluihin varata lisdaikaa, jos kommunikaatiota tukevia menetelmia on kaytdssa?

o Péaaseekd tutkimus- ja hoitotiloihin pyératuolilla?

e Onko potilaalle ja laheisille annettava tieto saavutettavaa?

¢ Tunnistetaanko vammaisen ihmisen palliatiivisen hoidon tarpeet?

o Kykeneekd ladkari tekemadn etiikkansa mukaisia paatoksia, jos ladkarin ja laheisen kasitykset potilaan
edusta ovat ristiriitaisia eika potilaan ndkemysta saada selville?
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Osataanko liikkumista, siirtymistd, nielemisté seurata tai tukea oikein ja riittdvasti? Voivatko hoitoon
osallistuvan henkilokunnan asenteet vammaisia ihmisia kohtaan vaikuttaa hoidon laatuun?

1.3.3 Yhdenvertaisuuden toteutumiseen liittyvia kysymyksia ja pelkoja

Kipeimpié kysymyksié ovat ne, jotka liittyvat yhdenvertaisuuden toteutumiseen ja pelkoon syrjinndasté hoi-
toon paasyssa.

Saako vammainen ihminen yhta hyvaa palliatiivista hoitoa kuin vammaton ihminen, ja toisaalta raja-
taanko hoitoja yhdenvertaisin perustein?

Tavoitellaanko vammaisen ihmisen etua vai kustannussaést6ja? Arvioidaanko vammaisen ihmisen ti-
lanne yksildllisesti vai vammaryhmé&an kuuluvana?

Rajataanko hoitoa, jos ladkarin mielestd vammaisen ihmisen eld&mé ei ole eldmisen arvoista? Kuka pys-
tyy luotettavimmin arvioimaan toisen ihmisen iloa, epdmukavuutta, ahdistusta, kipua ja etua, mikali hén
ei pysty itse kommunikoimaan?

Kuulostaako palliatiivinen hoitolinjaus hoidon lopettamiselta, jos vamma on pysyvad, ja mahdollinen
hoito on ollut oireenmukaista — ei paranemiseen tahtaavaé — jo aiemmin?

1.3.4 Kohtaamiseen ja vuorovaikutukseen liittyvia kysymyksia

Palliatiiviseen hoitoon ja elamén loppuvaiheeseen liittyvat keskustelut ovat hyvin herkkia vuorovaikutusti-
lanteita, joissa tunteet, asenteet ja aiemmat kokemukset ovat vaistamatté lasnd. Ihmiset haluavat tulla kohda-
tuksi ja kuulluksi ilman ennakkoluuloja.

Minkalaisia vaarinkasityksia vammaisen ihmisen, hanen laheisensd, hoitohenkilékunnan ja sosiaalihuol-
lon tydntekijoiden vélilla voi syntya?

Ymmarrdmmeko asiat ja sanat samalla tavalla? Onko kaikkia osapuolia arvostavalle kohtaamiselle luotu
suotuisat puitteet; onko aikaa ja osaamista?

Miten kognitiiviset toimintarajoitteet huomioidaan, kun tehdaan hoitoon liittyvié paatoksia tai kun ker-
rotaan huonoja uutisia terveydentilasta? Miten vammaisen ihmisen itsemadradmisoikeutta voidaan tu-
kea?
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Suomalaista tutkimusta vammaisuudesta ja palliatiivisesta hoidosta on toistaiseksi vahan. Opinndytetoissa,
projekteissa ja oppaissa on usein keskitytty kehitysvammaisten ihmisten saattohoitovaiheeseen. Kansainvé-
lisissa lahteissa olemme pyrkineet hyddyntdméaan useita tutkimuksia kokoavia katsauksia. Tulkintaa vaikeut-
tavat kuitenkin erilaiset tilastointitavat ja rekisterit, terveydenhuollon sekd vammaispalvelujen saatavuus ja
maksullisuus, lainsd&danto, sosiaaliturva sekd muut kulttuuriset tekijat.

2.1 Vammaisten ihmisten kuolleisuus ja kuolemansyyt

Tietoa siitd, mihin suomalaiset vammaiset ihmiset kuolevat, missd he kuolevat, onko heill& ollut mahdolli-
suus vaikuttaa elaméan loppuvaiheen hoitopaikkaan ja onko heille tehty palliatiivisen hoitolinjauksen tai saat-
tohoidon paatoksid, ei ole tata raporttia kirjoitettaessa saatavilla. Néité tietoja voisi hyodyntaé kehittdmisen
ja tutkimuksen kohdentamisessa seké seurannassa.

Tilastokeskuksen yllapitdmastd ja julkaisemasta kuolemansyytilastosta (Suomen virallinen tilasto SVT)
ei voi péatelld vammaisten ihmisten kuolemansyité. Joissakin tapauksissa tilastoitu kuolemansyy voi olla
sama kuin toimintarajoitteen ICD 10 -diagnoosikoodi, joissakin tapauksissa ei. Kuolemansyy Kkirjataan
WHO:n laatimalle lomakkeelle kansainvélisen ohjeistuksen mukaisesti (WHO 2016). Tilastoihin Kkirjataan
peruskuolemansyy, “joka on pannut alulle valittdémésti kuolemaan johtaneen sairaustilojen sarjan, tai tapa-
turmaan tai vikivaltaan liittyvit olosuhteet, josta kuolemaan johtanut vamma tai myrkytys aiheutui” (Suomen
virallinen tilasto, SVT). Peruskuolemansyyta seuraa mahdollisesti vélivaiheen kuolemansyy, joka puolestaan
johtaa valittdmaan kuolemansyyhyn. Liséksi lomakkeessa on kohta myétavaikuttaville syille. Nama tallen-
netaan tilastoaineistoihin mutta eivét ndy kuolemansyytilastossa. Kuolemansyiden tarkempi selvittely vaatisi
siis eri rekisteritietojen yhdistamistd henkildtunnuksen avulla, esimerkiksi Kelan vammaisetuuksien saajien
ja kuolemansyytilaston yhdistamista.

WHO:n ohjeistuksen mukaan vuodesta 2005 lahtien kuolintodistuksessa mainittu pitkdaikaissairaus vali-
taan tilaston peruskuolemansyyksi keuhkokuumeen sijaan. Kirjaamistapojen muutokset ja erilaiset kirjaa-
miskdytannot vaikeuttavat sekd kansallista seurantaa ettd kansainvélistd vertailua (Manderbacka ym.
2011, Sumelahti ym. 2010). Landesin ym. (2020) mukaan kehitysvammadiagnoosin kirjaaminen perus-
kuolemansyyksi saattaa peittdd mahdollisesti estettdvissa olevia, erityisesti nielemiseen liittyvia kuoleman-
syité. Kehitysvammaisuus tulisi heiddn mukaansa Kirjata myotévaikuttavaksi syyksi.

Australiassa (Australian Institute of Health and Welfare 2020) on julkaistu raportti vammaispalveluja
kéyttavien alle 65-vuotiaiden ihmisten kuolleisuudesta sekd kuolemansyisté ian, sukupuolen, vammaryhman
jatiettyjen vammaispalvelujen mukaan. Vertailussa samanikaiseen muuhun vaestdon australialaisessa aineis-
tossa havaittiin vammaispalveluja saavien ihmisten kuolleisuusriskin olevan I&hes viisinkertainen, kun iké ja
sukupuoli on vakioitu. Kuolleisuus ja kuolinsyyt vaihtelivat vammaryhmittdin, samoin kuin mahdollisesti
estettévissé olevat kuolemat. Mahdollisesti estettévissé oleva kuolema (“potentially avoidable death”) on ti-
lastoituun kuolemansyyhyn perustuva australialaisen terveydenhuoltojéarjestelméan vaikuttavuuden indikaat-
tori. Yksittdistd kuolemaa ei ole siis médritelty sellaiseksi, joka olisi ollut estettivissa. N&itd mahdollisesti
estettévissé olevia kuolemia oli 3,6-kertainen méard muuhun véestoon verrattuna, kun ik& huomioitiin.

Suomalaisia tutkimuksia on esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten ja MS-tautia sairastavien kuollei-
suudesta ja kuolemansyista (Patja ym. 2001, Sumelahti ym. 2010). On vaikea arvioida, miten diagnostiikka,
la&kityksen ja muiden hoitomenetelmien kehittyminen ovat muuttaneet tilannetta vuosikymmenten aikana.
Onko elinién piteneminen esimerkiksi lisdnnyt sydpien esiintyvyytta ja diagnosoidaanko niitd myds enem-
méan? Vaikuttaako laitosasumisen purkaminen onnettomuuksien maaraan?
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2.2 Tutkimuksellisia haasteita

Palliatiiviseen hoitoon liittyva kansainvélinen tutkimus on usein diagnoosilahtdista, palveluihin liittyvaa tai
kysymykset on suunnattu hoitohenkilékunnalle tai laheisille. Palliatiivisen hoidon potilaisiin kohdistuvissa
tutkimuksissa poissulkukriteereihin ovat saattaneet kuulua kommunikointivaikeudet, ymmartdmiseen liitty-
vat kognitiovaikeudet tai kykeneméattdmyys vastata kysymyksiin itsendisesti. Tutkimukseen osallistuneiden
vammaisten ihmisten méaéra on usein pieni ja valikoitumisen mahdollisuus on suuri. Tutkimuksen suoritta-
minen eettisesti siten, ettd se ei kuormita liiallisesti tutkittavaa tai hdnen laheist&an, voi olla vaikeaa. Esimer-
kiksi kehitysvammaisten ihmisten palliatiiviseen hoitoon liittyvaa tutkimusta on toistaiseksi niin véhan, etta
suositukset ovat pikemmin asiantuntija-arvioita kuin tutkimuksiin perustuvia (Adam ym. 2020).

Yksi keskeinen tutkimustuloksiin vaikuttava tekija on tutkimuksiin osallistuvien mahdollinen valikoitu-
minen systemaattisesti. Mikali tutkimuksesta poisjaéneitd on paljon, eiké vastaajaksi valikoitumista ole tut-
kittu tarkemmin, on yksittaisten tutkimustulosten yleistdmisessa oltava varovainen. Toisaalta ryhmatason tu-
lokset, esimerkiksi muutokset keskiarvoissa ja jakaumissa, voivat olla yksilén kohdalla taysin péinvastaisia.
Tilastollisesti merkitseva ero ei valttdmétta ole kdytdnnon tydssd merkittdva ero. Pienimuotoisemmissa ja
epavirallisemmissa selvityksisséd on myds huomioitava mahdollinen vastaajien valikoituminen.

Vertailua muuhun véestéon voi vaikeuttaa se, ettd yleisesti kdytettdvat mittarit eivat valttamatta sovellu
kaikille vammaryhmille. Jos esimerkiksi tutkimuksessa k&ytetyn mittarin tulos on jo lahtétilanteessa heikko
verrattuna muuhun véaestoon (esimerkiksi fyysista toimintakykya arvioitaessa), heikompaan suuntaan mene-
vaa muutosta on vaikeampi havaita, eikd mitatulla asialla ole valttdmattd merkitystd vammaisen ihmisen
normaalissa arjessa. Esimerkiksi ECOG- ja Karnofskyn toiminta- ja suorituskykyasteikot syépatutkimuk-
sessa (nahtavisséd esimerkiksi sivustolla www.ecog-acrin.org) liittdvat fyysisen suorituskyvyn ja tyokykyi-
syyden yhteen, vaikka moni hyvinkin vaikeasti liikkuntavammainen ja paljon toisen ihmisen apua arkitoimissa
tarvitseva ihminen voi tehda vaativaa tdysipdivaista asiantuntijatyota. Asteikon ankkurointi yksil6lliseen I&h-
totilanteeseen tuo omat vaikeudet tulosten tulkintaan ja vertailuun. Viitearvojen puute harvinaisissa sairauk-
sissa tai monisairastavuudessa voi myos vaikeuttaa tulosten tulkintaa.

2.3 Laaturekistereista tietoa yhdenvertaisuuden toteutumisesta?

Laaturekisterit kokoavat tietoa potilaiden saamista hoidoista ja hoitotuloksista. Yksittdisen laaturekisterin
tiedot mahdollistavat hoidon laadun arvioinnin, seurannan ja vertailun jarjestelméllisesti ja luotettavasti. Re-
kisteriin voidaan tallentaa sairauden tai hoitomenetelman toteuttamiseen liittyvid vélttdméattomia henkilotie-
toja seka tiedot hoidon toteuttaneesta toimintayksikosta ja henkildistd. Yksittdisten potilaiden tietoja ei kui-
tenkaan voi tunnistaa tilastollisista tuloksista. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2021b.)

Rekistereihin perustuvissa tutkimuksissa tavoitetaan suurempia maaria ihmisia, mutta samalla mahdolli-
suus yksityiskohtaisempaan tarkasteluun heikkenee. Rekisteriaineistojen avulla voidaan kuitenkin kattavasti
kuvata nykytilannetta, vertailla eri vaestoryhmia ja 10ytaé lisatarkastelua vaativia aiheita. Esimerkiksi Ruot-
sissa on l0ydetty eroja sydvan oirehoidossa kédytetyssa l&akityksessa kehitysvammaisten ihmisten ja muun
vaeston valilla (Segerlantz ym. 2019), ja ndin osoitettu yksi tarkempaa selvitystd kaipaava aihe.

Suomessa asiantuntijaryhma on esittanyt palliatiivisen hoidon ja saattohoidon palvelujen laadun ja saata-
vuuden seurannan jarjestamistd seka palliatiivisen hoidon kansallisen laaturekisterin perustamista (Saarto,
Finne-Soveri & tyéryhmd 2019). Tdmén pohjalta THL:n Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon laatutieto -
projektissa kartoitetaan parhaillaan, millaisilla seurantaindikaattoreilla ja tietopohjalla palliatiivisen hoidon
ja saattohoidon laatua voitaisiin seurata valtakunnallisesti. Tavoitteena on luoda ehdotus kansallisesta elaman
loppuvaiheen hoidon laatutiedon kerdédmisestd, hyddyntdmisesta ja kehittdmisesté. (Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos 2021a.)

Kansallisen laaturekisterin avulla olisi mahdollista seurata palliatiivisen hoidon yhdenvertaisuuden toteu-
tumista esimerkiksi alueellisesti. Hoidon yhdenvertaisuuden toteutumista suhteessa muuhun véestoon voisi
tarkastella myds esimerkiksi tausta- tai liitdnndisdiagnoosien avulla. Esimerkiksi kehitysvammaisten ihmis-
ten palliatiivisen hoidon yhdeksi keskeiseksi tutkimuskohteeksi kansainvélinen asiantuntijaryhma (Tuffey-
Winje ym. 2016a) on nimennyt ajankohtaisen tilanteen kartoittamisen kansallisen ja kansainvalisen vertailun
mahdollistavalla tavalla seké kehitysvammaisille ihmisille soveltuvien ja palliatiivisen hoidon laadusta ker-
tovien mittareiden ja indikaattoreiden laatimisen. Kansainvélisista kehitysvammaisten ihmisten palliatiivista
hoitoa ohjaavista periaatteista ja kehittdmisehdotuksista (Tuffey-Winje ym. 2016b, Sue ym. 2019) tehdaan
nostoja seuraavissa kappaleissa.
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Palliatiivisen hoidon Kkasitteisto ja ideologia on l&htdisin syopatautien erikoisalalta. Hoitolinjat maaraytyvat
hoidon tavoitteen mukaan: kuratiivisen hoitolinjan tavoitteena on pysyva paraneminen, jarruttavan hoitolin-
jan tavoitteen on taudin etenemisen hidastaminen ja elinajan pidentdminen. Kun taudin etenemiseen tai elin-
aikaan ei voida endd vaikuttaa, palliatiivisessa hoitolinjassa keskitytddn hoitamaan oireita ja turvaamaan
mahdollisimman hyvd eldmanlaatu. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, ja se ajoittuu eldman viimeisiin
péiviin tai viikkoihin (Saarto 2015). Palliatiivista eli oireenmukaista hoitoa annetaan kaikissa hoitolinjauk-
sissa, ja sen tarve kasvaa sairauden edetessd, kun sairauden paranemiseen tai etenemisen jarruttamiseen tah-
t&vét hoitovaihtoehdot véhenevit.

Seuraavissa kappaleissa tarkastelemme palliatiivisen hoidon méérittelyissa kaytettyja kasitteitd vammai-
suuden taustalla olevien sairauksien tai vammojen nédkokulmasta.

3.1 Mika on oikea hetki elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelmalle?

Sairauden etenemistd jarruttavan hoitolinjauksen ja palliatiivisen hoitolinjauksen raja ei ole muissa sairauk-
sissa yhta selked kuin sydpdasairauksissa (Lehto 2015a). Pitkélle edenneisiin sairauksiin, kuten sydéan-, hen-
gitystie-, maksasairauksiin sekd vaikean vaiheen dementiaan ja munuaisten vajaatoimintaan, on olemassa
sairauskohtaisia indikaattoreita, joita voidaan hyodyntad elamén loppuvaiheen hoitosuunnitelman ja palliatii-
visen hoidon tarpeen tunnistamisessa (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéypa hoito -suositus 2019).

Neurologisissa sairauksissa, kuten ALS ja MS, elaméan loppuvaiheen hoitosuunnitelman tarpeesta kerto-
via merkkejé ovat fyysisen ja kognitiivisen suorituskyvyn jatkuva heikkeneminen optimaalisesta hoidosta
huolimatta, vaikeasti hallittavat monimuotoiset oireet, eteneva nielemisen vaikeus, puheen ongelmat, toistu-
vat keuhkokuumeet, jotka ovat aiheutuneet ruoan tai vieraan aineen joutumisesta keuhkoihin hengityksen
seurauksena ja hengitysvajaus (Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kéypa hoito —suositus 2019). Hitaasti ete-
nevissa sairauksissa potilas ja laheiset saattavat sopeutua tilanteeseen niin, etta laakarin havainnot ladketie-
teellisen tilanteen heikkenemisesta ja keskustelut ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisesta tulevat yll&atyk-
send. Naissa tilanteissa laakérin tulisi kyeta selittdmaén ymmarrettavésti, miten tilanne on muuttunut aiem-
masta. Samoin jos aiemmin toimineista hoidoista ei endd arvioida saatavan hyotya.

Vaikka tarkkojen ennusteiden laatiminen on vaikeaa, potilaalla on oikeus saada tietoa tulevaisuudestaan
ja suuntaa antavasta sairauden etenemisen ennusteesta, jotta han voi varautua tulevaan, keskittya itselleen
arvokkaisiin asioihin ja esittad toiveita hoidon jarjestdmisestd. Jaljelld olevan elinajan tdésméllinen ennusta-
minen ei ole mahdollista, vaan ennuste perustuu tilastollisiin todennakdisyyksiin ja kliiniseen arvioon (Han-
ninen 2015). Eldman loppuvaiheen hoitosuunnitelman ja palliatiivisen hoitolinjauksen tarpeen arviointi ja
padtoksenteko vammaisuutta aiheuttavan sairauden tai vamman kohdalla voi olla haastavampaa, mikali sai-
raus tai tila on harvinainen, liitdnndissairauksia on useita ja/tai siihen liittyy vakavien sairauskohtausten riski.
Tutkimusnayttod todennékoisyyksisté tai syy-yhteyssuhteista ei aina ole saatavilla paatoksenteon tueksi. Sai-
raus ei valttdmattd etene tasaisesti, vaan tilanne voi pysya ennallaan tai siihen voi liittyd yksittéisia pahe-
nemisvaiheita, joiden jalkeen toimintakyky voi parhaimmillaan palautua aikaisemmalle tasolle.

Mikéli vammaiselle henkilélle aiemmin kerrotut arviot esimerkiksi toimintakyvyn kehittymisestd, saily-
misesté tai odotettavissa olevasta eliniéstd ovat osoittautuneet liian varovaisiksi, voi uusien, eldman loppu-
vaiheeseen liittyvien ennusteiden hyvaksyminen olla vaikeampaa. Potilaan ndk6kulmasta ladkareiden viestit
voivat olla keskendan ristiriitaisia, jos hoitokontakteja on samanaikaisesti useilla erikoisaloilla, tai kun sai-
rauden edetessé hoitopaikat ja ladkarit vaihtuvat. Tall6in hoitolinjauksen tai ennusteen muuttuminen ei johdu
laékéreiden erilaisista nakemyksistd, vaan sairauden etenemisesta.

Vammaisuuden taustalla oleva sairaus tai vamma ja mahdolliset liitdnnaissairaudet voivat vaikuttaa eli-
miston ikaantymismuutoksiin. Muutokset ovat yksildllisid ja ne on otettava huomioon turvallista hoitoa
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suunniteltaessa. Toisaalta elinian pidentyessa voi nousta uusia kysymyksia siitd, miten vammat ja sairaudet
etenevat ikdantymisen yhteydess, ja mitkd ovat tyypillisimpid liitdnndissairauksia, joiden ehkaisyyn tai tun-
nistamiseen tulisi Kiinnittaa erityistd huomiota. Seurantatiedon kertymisté vaikeuttaa useiden kuntoutuslai-
tosten toiminnan paattaminen.

Suomalaisessa vaitoskirjatutkimuksessa seurattiin ihmisten, joilla oli diagnosoitu Downin syndrooma,
Williamsin tai fragile X -oireyhtym4, terveydentilassa ja kognitiossa tapahtuvia muutoksia 20 vuoden ajan
(Sauna-Aho 2019). Pysyvia terveysongelmia oli lahes kaikilla tutkimukseen osallistuvilla yli 35-vuotiaana,
mutta niiden ilmenemismuodot ja esiintyvyys poikkesivat toisistaan eri oireyhtymissa. Downin syndroo-
massa muistisairaus oli yleisempaa kuin kahdessa muussa oireyhtyméssa. Tutkimuksessa kolmasosa Wil-
liamsin oireyhtyman ihmisista eli yli 65-vuotiaaksi, fragile X -oireyhtymén ihmista neljdsosa. Down-ihmi-
sisté vain harva eli ndin vanhaksi. (Sauna-Aho 2019.) Kognitiivisten toimintojen heikkenemisté ja muistisai-
rauksiin viittaavia muutoksia voi olla vaikea havainnoida. Vaikeasti kehitysvammaisen ihmisen ik&antymi-
seen voi liittyd samoja haasteita kuin muun véeston eteneviin muistisairauksiin; sairaus voi edetd nopeasti
johtaen kuolemaan tai ihminen voi eldé lahes toimintakyvyttéméané useita vuosia elintoimintojen hitaasti hii-
puessa. Hoitolinjan valinnassa on huomioitava, ettad hoidoista ja toimenpiteista saatava hyoty laskee ja riskit
kasvavat, kun elimistdn toiminnot muuttuvat ja toimintakyky heikkenee (Etene 2008).

Yksi esimerkki pohdinnasta, miten palliatiivisen hoidon késitteisté soveltuu monimuotoisen kohderyh-
mén tilanteeseen, 10ytyy psykiatrian alalta (Strand ym. 2020). Joissakin psyKkiatrisissa sairauksissa ja vam-
maisuuden taustalla olevissa sairauksissa voi 10ytyd samoja piirteitd: kuolleisuus on suurempi kuin muulla
vaestolla, ja elinaika saattaa olla lyhentynyt muuhun véesto6n verrattuna, mutta yksil6lliset erot voivat olla
suuria samankin diagnoosiryhman sisalla. Samoin paraneminen psykiatrisissa sairauksissa voi tarkoittaa tilan
paranemista oman sairauden puitteissa, ei niinkaan paranemista sairaudesta. Toisin kuin useissa somaattisissa
sairauksissa — ja samoin kuin joissakin vammaisuuden taustalla olevissa sairauksissa — psyKiatrisiin sairauk-
siin ei ole saatavilla suosituksia ja ohjeistuksia eldmén loppuvaiheen hoitosuunnitelman tarpeen arvioimisen
ajankohdasta (Strand ym. 2020).

Strand ym. 2020 eivat kuitenkaan née tarvetta erilliselle palliatiivisen hoidon méaaritelmalle psykiatriaan,
vaikka ristiriitaisuuksiakin 16ytyy. Esimerkiksi joissakin psykiatrisissa sairauksissa hoidon tavoitteen suun-
taaminen sairauden parantamisesta tai jarruttamisesta eldméanlaadun kohentamiseen voi jopa kohentaa poti-
laan vointia niin, ettd hoitolinjaus voidaan palauttaa palliatiivisesta hoitolinjauksesta (sairauden puitteissa)
paranemiseen tdhtdévaan hoitolinjaukseen.

3.2 Mitka asiat korostuvat vammaisen ihmisen ja hanen laheistensa aktiivi-
sessa kokonaisvaltaisessa hoidossa?

Palliatiivisen hoidon avulla pyritddn mahdollistamaan mahdollisimman hyvé eldménlaatu eldman loppuun
saakka. Fyysisten oireiden liséksi hoidetaan my6s psyyKkkisié, sosiaalisia ja eksistentiaalisia oireita sek& huo-
lehditaan laheisten tarpeista, myos kuoleman jéalkeen. Palliatiivisen hoidon osa-alueet voivat olla mukana
hoidossa jo hyvinkin varhaisessa vaiheessa; viela kun hoidon tavoitteena on paraneminen. Palliatiivisen hoi-
don yhdistdminen muuhun hoitoon ei siis tarkoita saattohoitopadtosta tai kaiken hoidon lopettamista, vaan
laadukasta, aktiivista ja tarkoituksenmukaista hoitoa.

Vammaisuuteen voi liittya erilaisten palvelujen kayttéa koko elamén ajan. Palliatiivisen hoidon suunnit-
telussa ja toteutuksessa kannattaa ottaa huomioon jo olemassa olevat palvelut ja hyvat arjen kdytdnnét. Pal-
veluihin liittyva suunnittelu ja toteutus tulee tehdd aina asiakkaan kanssa hyvéssé yhteistydssé. Neuvotteleva
ja kunnioittava tydote voi tukea vammaisen ihmisen oman eldman arvojen ja tavoitteiden toteutumista. EI&-
méan muutostilanteissa ja erityisesti lahestyttdessa eldmén loppuvaihetta hyvéan keskustelun ja neuvottelun
tarve korostuu entisestaan.

Tarpeeksi ajoissa kdydyt hoitoneuvottelut mahdollistavat potilaan toiveiden paremman huomioimisen ja
niiden seurannan. Esimerkiksi jos potilas toivoo hoitonsa tapahtuvan kotona mahdollisimman pitké&én, voi-
daan erityistason osaamista vaativa palliatiivinen hoito pyrkié jarjestamaén palliatiivisen kotisairaalan avulla
ja nain valttaa potilasta rasittavat siirrot paivystykseen ja muihin hoitopaikkoihin. Jos vammaisen ihmisen
asumiseen liittyvat palvelut on jérjestetty siten, ettd henkilékunta on saatavilla ympéri vuorokauden, myos
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henkiléston osaamisella voidaan vahentéa tarpeettomia siirtoja. Toisaalta voidaan my6s varautua etukateen
osastohoitoa vaativaan tilanteeseen, jolloin potilas paésee viivytyksettd osastopaikalle ilman aikaa vievié ja
voimaa kuluttavia péivystyskaynteja. Jos kehitysvammaisen ihmisen siirtyminen hoitopaikkaan on ennakoi-
tavissa, voidaan tutustuminen aloittaa hyvissa ajoin.

Mikéli ihminen ei kykene itse ilmaisemaan vointiaan, voinnissa tapahtuvien muutosten havaitseminen
onnistuu parhaiten ihmiseltd, joka tuntee hdnet ja on péivittéin tekemisissd hanen kanssaan. Tilanteesta ja
asuin- tai hoitopaikasta riippuen tdma ihminen voi olla laheinen, ohjaaja tai hoitaja. Sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisille on tdydennyskoulutusta esimerkiksi THL:n verkkokoulun kaikille avoimella Saatto-
hoitopassi-kurssilla, jolla kasitelladn myés eldman loppuvaiheessa tapahtuvia muutoksia ja kuoleman lahei-
syyden tunnistamista.

Kuntoutuskaan ei ole poissuljettu hoitomuoto eldman loppuvaiheessa, koska silla voidaan mahdollisesti
parantaa elamanlaatua ja vélttad muita potilasta rasittavia hoitointerventioita (Kallio 2015). Moniammatilli-
sessa eldman loppuvaiheen hoidossa fysioterapeuteilla on térked rooli esimerkiksi asento- ja hengityshoi-
dossa. Vammaisen ihmisen kohdalla Kelan myontdmét kuntoutumiseen tdhtaévét terapiat saattavat kuitenkin
paattyd, jolloin tarve niiden jarjestdmiselle tulisi arvioida terveydenhuollon puolella. Palliatiivinen hoitolin-
jaus ei ole aikaan sidottu, jolloin odotettavissa oleva elinaika voi olla useita vuosia ja terapia saattaa olla
tarkeéssa roolissa mahdollistamassa itsendista elaméd. Omaishoitaja, lahityontekija, kotihoito tai vammais-
palveluna myonnettava riittdva henkilokohtainen apu voi myds toimia kuntoutuksen tukena tai toimintaky-
vyn yllapitajand. Potilasturvallisuuden takaamiseksi terveydenhuollon ja sosiaalihuollon véliset vastuukysy-
mykset tulee kuitenkin huomioida. Yksilolliset toimintarajoitteet on luonnollisesti huomioitava kuntouttavan
tydotteen kdytanteissa.

Oireiden havaitseminen ja niiden paras mahdollinen hoito ovat ensisijaisia myos niissa tilanteissa, joissa
uusien sairauksien diagnosointiin tarvittavat tutkimukset ja hoitokeinot ovat potilaalle liian rasittavia ja ras-
kaita ja aiheuttavat liian suuria riskejd. Ladketieteessa kaytettavat termit leikkauskelpoinen ja sytostaattihoi-
tokelpoinen perustuvat arvioon laaketieteellisista riskeistd, esimerkiksi siihen voidaanko potilasta nukuttaa
turvallisesti leikkausta varten. L&&kérin tai hoitajan mahdollisesti kdyttdma termi “kelpoinen” viittaa siis eli-
miston tilaan, ei potilaan kelpaavuuteen tai arvoon ihmisena.

Palliatiivisen hoidon tarkoituksena ei ole lyhentaa tai pidentaa jaljella olevaa elamaa, vaan vaikuttaa ela-
ménlaatuun. Kuitenkin termiin “palliatiivinen hoito” saatetaan suhtautua varauksella, jos se kasitetaén luo-
vuttamisena potilaan kohdalla ja kuoleman l&heisyytend (Trachsel ym. 2019). Koska sama teema on noussut
esille myds suomalaisessa keskustelussa, pahentaako nimi sittenkin hoitoa? Useinhan modernia laéketiedetta
kritisoidaan siitd, ettd se keskittyy vain fyysisten sairauksien parantamiseen unohtaen psyykkisen ja sosiaa-
lisen puolen, ndkemétta ihmistd kokonaisuutena ja osana yhteis6dan. Miksi siis juuri ndihin asioihin keskit-
tyvé hoito kohtaa suurta epaluuloa? Onko palliatiivisen hoidon keskeisin ongelma se, mita sill4 ei tavoitella
eli parantumista? Vai sekoittuuko se parantumattomasti sairaan potilaan kohdalla saattohoitoon? Kivun hoi-
taminen on yksi keskeinen eldménlaatua yllapitavé tekija, ja palliatiiviseen hoitoon erikoistuneilla ladkareilla
ja hoitajilla on siihen liittyvaa erityisosaamista.

Paatoksen hoidosta tekee aina laakari ladketieteellisin perustein. Palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa
koskevan Kéypa hoito -suosituksen (2019) mukaan palliatiiviseen hoitolinjaukseen siirtymisesté seka saat-
tohoidon aloittamisesta (jotka ovat siis eri asioita) on sovittava yhteisymmarryksessa potilaan ja hanen suos-
tumuksellaan my6s hanen laheistensa kanssa potilaslain (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/785 §6)
mukaisesti. Kaikesta ladketieteellisestd hoidosta on oltava potilaalle enemmén hyotya kuin haittaa; hoito ei
saa aiheuttaa potilaalle karsimysta ilman siitd saatavaa riittdvaa hyotya. Perusteet ja potilaan (mahdollisesti
my0s laheisten) kanssa kaytyjen keskustelujen sisaltd ja ndkemykset sekd hoidon siséltd kirjataan potilas-
asiakirjoihin (Valvira 2019). Hoidonrajaukset eivat kuulu automaattisesti palliatiiviseen hoitolinjaukseen,
vaan paatokset mahdollisista hoidonrajauksista tehd&an erikseen potilaan yksilollisen ladketieteellisen tilan-
teen mukaan.

Ennakoivan hoitosuunnitelman avulla voidaan valttaa potilasta ja laheisia kuormittavat paivystyskaynnit
tilanteissa, joissa hoito voidaan toteuttaa turvallisesti muutoinkin. Hoidon ja avun toteuttajille hoitosuunni-
telma on térked toimintaa ohjaava asiakirja. Potilaan, laheisten ja sekd& moniammatillisen osaamisen perus-
teella kootun tiimin kanssa tehty ennakoiva hoitosuunnitelma auttaa toimimaan potilaan edun mukaisesti
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mya0s paivystystilanteessa, jossa paatoksentekoon saattaa liittya erilaisia virhelahteita. Esimerkiksi vammai-
sen ihmisen tilanne saattaa ndyttaytyd huonompana kuin mité se on ja ndin vaaristaa paatoksentekoa.

Jos vammaisuuden taustalla oleva sairaus on mahdollisesti henked uhkaava mutta elinajan ennuste epé-
varma, olisiko eldman loppuvaiheen ennakoivan hoitosuunnitelman sijasta mahdollista puhua vain enna-
koivasta hoitosuunnitelmasta? Siséll6ltdan ennakoiva hoitosuunnitelma voisi siséltdd samoja asioita kuin
mité Lehto ym. (2019) esittavét katsauksessaan, esimerkiksi potilaan suhtautuminen sairauteen ja ennustee-
seen, elamanlaadun kannalta tarkedt seikat, toiveet ja pelot, timénhetkiset hoitomenetelmat ja psykososiaa-
lisen ja eksistentiaalisen tuen tarve. Sairauden etenemisen tai voinnin heikkenemisen varalta ohjeet ja hoi-
dosta vastaavan yksikén yhteystiedot voisivat luoda turvaa myds laheisille. Ennakoiva hoitosuunnitelma
néyttaytyisi enemman hoitolupauksena ja eldménlaatua tukevana suunnitelmana epévarmassa tilanteessa,
jossa elinajanennuste voi lopulta olla vuosia. Samalla se olisi kuitenkin my6s toimintaa ohjaava asiakirja
hoitoon osallistuville ammattilaisille.

Kokonaisvaltainen hoito voi vammaisen ihmisen kohdalla tarkoittaa myds eri hoitotahojen ja pal-
velujen yhteensovittamista ja koordinoimista siten, ettd ne muodostavat toimivan kokonaisuuden. Vam-
maisen ihmisen normaaliin arkeen saattaa kuulua eri palveluja, joilla pyritddn vahentaméaan yhdenvertaisuu-
den esteitd ja turvaamaan YK:n vammaisyleissopimuksen (2016) méérittelemét oikeudet. VVakavan sairastu-
misen yhteydessd vammaisen ihmisen elamaa tulee tarkastella kokonaisvaltaisesti siten, ettd sosiaalityon —
erityisesti vammaissosiaalityon — ja sairaanhoidon vastuut on jaettu vammaisen ihmisen nakdkulmasta toi-
mivalla tavalla.

Terveyspalvelujen toimivuutta tarkasteltiin FinSote-vaestdtutkimuksessa vuosina 2017-2018. Toiminta-
rajoitteiset ihmiset kokivat terveyspalveluissa enemman pompottelua palvelupisteesta toiseen (44 %) kuin
muu véesto (26 %), samoin tiedonkulussa koettiin muuta vaestéd enemméan ongelmia (67 % vs. 54 %) (Sainio
ym. 2019).

Laadukas eldman loppuvaiheen hoito vaatii monenlaista osaamista. Moniammatillisuus palliatiivisessa
hoidossa voi tarkoittaa useita kontakteja, esimerkiksi lahi- tai sairaanhoitajan, fysioterapeutin, puhetera-
peutin, toimintaterapeutin ja psykologin tapaamisia. Mikali hoitoa tai tutkimuksia ei voida tuoda kotiin, vam-
maisen ihmisen kannalta saattaisi olla helpompaa, ettd mahdollisimman moni hoitoon liittyvéa kontakti hoi-
tuisi yhdella kertaa. Pukeutuminen, muut lahtévalmistelut ja siirtyminen voivat olla ty6laita. Toisaalta use-
amman asian hoitaminen yhdelld kertaa voi olla uuvuttavaa. Tutut hoitopaikat, l1adkarit, terapeutit ja hoitajat
saattavat lisatd turvallisuuden tunnetta. Mikéli potilas haluaa eldd kotonaan mahdollisimman pitk&an, tulee
myaos laheisen vointiin ja jaksamiseen kiinnittaa erityista huomiota.

Vammaisen ihmisen elamassa valttamattomat tuen tarpeet eivat paaty sairastumisen yhteydessd, vaan nii-
den jérjestamistd varten tulee olla mahdollisesti hallintorajat ylittavét rakenteet ja kdytanteet. Esimerkiksi
vaikeasti lilkuntavammaisen ihmiselle henkil6kohtainen apu voi olla valttdmatén myos sairaalahoidon ai-
kana, jotta asennon vaihtamiseen tai nielemiseen liittyvét tuen tarpeet tulevat huomioiduiksi. Lahtokohtai-
sesti vammaissosiaalipalveluna myodnnettyad henkildkohtaista apua ei voi lain mukaan kayttaa sairaalajakso-
jen aikana, mutta toisaalta sairaalassa ei vélttamaétta ole aikaa ja osaamista hoidollisten toimenpiteiden liséksi
muuhun valttdmattomaan ja vammaisen ihmisen turvallisuutta edistdvaéan tukeen.

Esimerkiksi ALS-potilaiden hoidossa on kansainvalisessa kirjallisuudessa kuvattu hyvia kokemuksia hoi-
don koordinoinnista ja jatkuvuudesta: yksi henkil koordinoi hoitoa, toimii yhteyshenkilona ja poistaa esteita
(Flemming ym. 2020). Voisiko suomalaisessa jérjestelméasséd vammaisen ihmisen palliatiivista hoitoa koor-
dinoida ty6pari, joista toinen olisi sosiaalihuollon ja toinen terveydenhuollon puolelta? Monialaisen avun ja
tuen jérjestaminen olisi helpompaa ja potilaan ja omaishoitajan kuormitus kevenisi. Samalla varmistettaisiin
riittdva apu ja tuki niille potilaille, joilla ei ole laheisid auttamassa esimerkiksi yhteydenotoissa tai joilla on
jokin yhteydenottoa vaikeuttava toimintarajoite. Sosiaali- ja terveydenhuollon eri palvelujen liséksi jarjestot,
seurakunnat ja muut kolmannen sektorin toimijat sek& Kela ovat tarkeitd arjen sujumisen tukijoita myds pal-
liatiivisen hoidon aikana.

Elamaa yllapitava hoito on ladketieteen nakokulmasta hoitoa mutta ajan kuluessa ja tilanteen pysyessa
ennallaan kotona asuva vammainen ihminen voi kokea hoidon, esimerkiksi hengityslaitteen, tavalliseen ela-
mé&an kuuluvana apuvalineend. Itsemaédradmisoikeuteen, vapauteen ja vastuuseen liittyvét kysymykset ko-
rostuvat silloin, kun sairaanhoito tapahtuu muualla kuin sairaalassa ja hoitovastuuta haluttaisiin laajentaa
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muille kuin terveydenhuollon henkildstélle. Vaikka potilas olisi itse halukas kantamaan vastuun ja todenna-
koisyys vaaratilanteille olisi pieni, toimisiko 1aakari eettisesti oikein altistaessaan potilaan ja toisen henkilon,
joka ei ole terveydenhuollon ammattilainen, potilaan henked uhkaaville tilanteille? Onko toinen henkil6 var-
masti tietoinen riskeistd ja vapaaehtoisesti valmis eldamaén mahdollisten vaaratilanteiden seurausten kanssa
lopun eldaméénsa? Miten riittava koulutus jarjestettaisiin, ja miten riittdva koulutus maariteltéisiin? Voivatko
potilaan itsemé&araédmisoikeus ja hoitoon osallistuvan, esimerkiksi l&heisen tai tyontekijan oikeudet, olla ris-
tiriidassa keskenadn? Mikali hoito tai muu palvelu on sidottu asuinkuntaan, toteutuuko vammaisen ihmisen
oikeus valita asuinpaikkansa?

3.2.1 Itsemaaraamisoikeus ja paatoksenteko - haasteena kognitiiviset toimintarajoit-
teet ja/tai kommunikaatiovaikeudet

Potilaan itsemaaraamisoikeus on johtava periaate sosiaali- ja terveydenhuollossa. Potilaslain (laki potilaan
asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785)) mukaan potilaalla on oikeus osallistua itseddn koskevaan péaatok-
sentekoon ja hoitotoimenpiteille on oltava hanen suostumuksensa. Mikéli potilas ei kykene itse ilmaisemaan
suostumustaan eik& han ole tehnyt hoitotahtoa, potilaan tahto pyritd&n saamaan selville I&heisten tai laillisen
edustajan kuulemisella. (Valvira 2018.) Keskusteluista ei kuitenkaan Lehdon (2015b) mukaan saa jaada po-
tilaalle tai l&heisille kasitystd, ettd heidan tulee tehdé paatokset hoitomuodoista tai hoidosta luopumisesta,
vaan perusteet on kerrottava ja Kirjattava selkeasti sairauskertomukseen.

Laheisen tai laillisen edustajan on kuitenkin annettava hoitoon suostumus, mikali potilas ei itse kykene
sitd tekemd&an. Laheinen ei voi kieltaa potilaan henked tai terveyttd uhkaavan vaaran vélttdmiseksi annettavaa
hoitoa (Valvira 2018). Tilanne voi tuntua kuormittavalta ja ristiriitaiselta: jos hoidon antamiseen kysytdan
suostumusta, voi potilas tai laheinen kokea, etté heilla on myds mahdollisuus vaatia hoitoa. Hoitopaatokset
perustuvat kuitenkin l1aakarin arvioon hoidolla saavutettavista hyodyisté ja sen sisaltdmistd riskeistd. Paatok-
set tehdddn keskustellen ja yhteisymmaérrykseen pyrkien. Vaarinkasityksié voivat aiheuttaa epdrealistiset toi-
veet hoidon mahdollisuuksista tai pelko hoidon lopettamisesta (Lehto ym. 2019).

Oikeus terveydenhuoltoon, sairaanhoitoon ja yksil6lliseen hoidonarviointiin on kaikilla ihmisilla, eiké
vammaisuus muuta sitd oikeutta. Esimerkiksi yhtd ihmisryhmaa koskevat paatdkset hoidon rajaamisesta il-
man yksil6llistd arviointia eivét ole sallittuja. Koska asioihin etsitddn usein syy-seurausyhteyksid, tulee 184-
kérin pystyé selittdmaan tekemansé péatokset siten, ettd potilaalle tai hdnen l&heiselleen ei synny kasityst,
ettd hoitolinjausten tai hoidonrajausten syyna on ollut yleisesti vammaisuus tai jokin vammaisuuteen liittyva
tarve. Laakarin tulisi pystyé selittdmaan tarkasti ne ladketieteelliset tekijat, jotka vaikuttavat juuri tdméan po-
tilaan kohdalla tehtyihin patoksiin. Tilanne saattaa ndyttaytya ladkarin silmin selkeélta, mutta riittavan yk-
sityiskohtainen, ymmérrettava ja Kirjallinen perustelu vahentaa vaarinkasitysten mahdollisuutta ja auttaa po-
tilasta ja mahdollisesti hdnen laheisiddn palaamaan tarvittaessa uudelleen keskustelun sisaltoon.

Jaetussa paatoksenteossa (shared decision making) ladkarin ja potilaan roolit maaraytyvat siten, etta
la&kari kertoo hoitomahdollisuuksista, oletetuista hyodyistd ja mahdollisista haittavaikutuksista, kartoittaa
ymmaértadko potilas vaihtoehdot, huomioi potilaan arvomaailman sekd halun osallistua paatéksentekoon (EI-
wyn ym. 2012). Potilas tekee hoitoaan koskevat paatdkset laakarin tarjoamista vaihtoehdoista. Ndin vahvis-
tetaan hoidon potilaskeskeisyyttd. Potilaan ajatellaan olevan sitoutuneempi hoitoon, kun hén on itse ollut siita
aktiivisesti paattdmassa.

YK:n Yleissopimus vammaisten ihmisten oikeuksista (2016, artikla 12) edellyttdd jarjestamaan riittavan
avun paatoksenteon tueksi. Potilaan kykya tehdd omaa hoitoa koskevia paatoksia ei késiteta enda dikoto-
misena joko-tai -ominaisuutena vaan tuen tarpeen jatkumona. Vaikka Suomen lainsaadanndssa on mahdolli-
suus julistaa henkild vajaavaltaiseksi, hanelld on silti oikeus paattaa niista itsedén koskevista asioista, joiden
merkityksen h&n ymmartdd. Tuetun paatdksenteon prosessi voi olla hyvin monimuotoinen (Douglas
& Bigby 2020) ja vaihdella tilanteen mukaan.

Laakarin voi olla vaikea arvioida, milloin potilas voi tehda paatokset taysin itsendisesti, miten hanta voisi
parhaiten tukea paatoksenteossa ja kuinka paljon paatoksenteossa avustava henkild vaikuttaa p&atokseen
(de Sabbata 2020). Tuettu paatoksenteko voi tarkoittaa laheisen tai tehtavéaén erikseen varatun henkilon apua
selittad asiat potilaan ymmartamalla tavalla, jonka jalkeen potilas voi itse tehdéd paatoksen. Tuetun paatok-
senteon ja sijaispaatdksenteon (substitute decision making) raja hamartyy, kun paatdksenteon tuki sisaltaa
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paljon eleiden tulkintaa. Miten voi varmistua, ettd toisen ihmisen vélittdm4 tieto on todellakin hdnen eika
kommunikoinnissa avustavan henkilén tulkintaa? Miten voimme kunnioittaa potilaan omaa tahtoa, jos toi-
veet ovat ristiriitaisia keskendén: potilas ei halua hoitoa mutta ei mydsk&an kuolla? Vammaisella ihmisell&
tulee olla oikeus tehdd muiden mielesta virheellisia paatoksia ja oppia niistd, mutta koskeeko tdma oikeus
mya0s terveyteen liittyvia kriittisia kysymyksia?

Esimerkiksi kehitysvammaisen ihmisen paatoksentekokyvyn arviointiin ei ole olemassa yhté selke&a kei-
noa, joka sopisi kaikille. Yksi lahestymistapa on hahmottaa kehitysvammaisen ihmisen ymmaértamisen tasoa
kysymall& peruskysymyksid, kuten hdn missa asuu (joko suoraan tai tulkin valityksell&). Keskustelun aikana
tai paatteeksi voi kysya keskustelun aiheista ja yrittd vastausten avulla kartoittaa, kuinka paljon ihminen on
ymmaértanyt. Kysymys siitd, kuka on paras ihminen tukemaan paatoksentekoa, ei ole helppo. Léaheiselle ih-
miselle voi olla vaikeaa erottaa omat toiveet ja paatoksentekijén toiveet toisistaan. Miten laakari voi varmis-
tua siitd, ettd vammainen ihminen uskaltaa sanoa halutessaan oman, laheisen mielipiteesté eridvén nakemyk-
sensd? Jos laheinen ihminen on esittdnyt hyvin voimakkaasti oman mielipiteensa, pitéisiko potilaan luvalla
kysyé mielipide myds esimerkiksi [&hityontekijalté, jotta potilaan oma tahto ei jaisi muiden ihmisten var-
joon?

Hyva kaytanto on ollut esimerkiksi mahdollisuus pyytééd kéytanndn neuvoja kehitysvammapoliklini-
kalta. Kehitysvammapoliklinikalta tullut asiantuntija on voinut olla hoitoneuvotteluissa tukena, jos laakari
tai hoitaja on kokenut epédvarmuutta kehitysvammaisen potilaan kanssa kommunikoinnissa. Kehitysvamma-
poliklinikan asiantuntija tuntee terveydenhuollon jarjestelmén, ja hanelle on kertynyt kokemusta erilaisten
kehitysvammaisten ihmisten kanssa tydskentelystd. Hoitoneuvottelussa asiantuntija voi tukea myds potilasta
ja laheistd. Han osaa avata ladkérin tarkoittamia asioita potilaan ymmartamalla tavalla ja tarvittaessa tukea
ldheistd ja neuvoa kaytdnnon asioissa. Vammaispalvelulain uudistuksen ja sote-uudistuksen yhteydessa eri-
tyishuoltopiireissa oleva kehitysvammaisuuteen liittyva kdytdnnon osaaminen tulisi hyddyntéd mahdollisim-
man laajasti terveydenhuollossa — perusterveydenhuollosta erikoissairaanhoitoon.

Palliatiivisen hoidon — eli oirehoidon, hoidon tavoitteiden ja sisallon ennakoivan suunnittelun — integroi-
minen olemassa olevaan hoitosuunnitelmaan ja palveluihin riittdvén ajoissa tarjoaa kehitysvammaiselle ih-
miselle ja mahdollisesti hanen laheiselleen mahdollisuuden tutustua ja rakentaa luottamusta muuttuvaan hoi-
tohenkilokuntaan. Samalla myds hoitohenkilokunnalla on mahdollisuus tutustua asiakkaaseen (Sue ym.
2019). Toisaalta sama varhainen palliatiivisen hoidon integroiminen muuhun hoitoon voi auttaa kaikkia ih-
misié erityisesti niissa tilanteissa, joissa sairauden paranemiseen tai jarruttamiseen téhtdava hoito péaattyy
erikoissairaanhoidossa, ja oirehoito siirtyy perusterveydenhuoltoon.

Vaikka paatoksenteko olisi haastavaa kognitiivisen toimintarajoitteen takia, tulisi potilaan kuitenkin saada
kuva siitd, ettd han on péatoksenteon keskiossa ja ettd hdnen puolestaan ei péétetd asioita ilman ettd hénen
mielipidettédan ja paatdsten perusteita on pyritty selvittdmaan. Kansainvalisissa tutkimuksissa kehitysvam-
maiset ihmiset ovat kokeneet palliatiivisessa hoidossa tarkeéna sen, ettd heilld on aktiivinen rooli omassa
hoidossaan (Sue ym. 2019).

Ihmistd ei saa painostaa tekemé&an paatoksid, joita hén ei halua tehdd. Toisaalta joillekin vammaisille
ihmiselle paatoksenteko voi olla vaikeaa siitd syystd, ettd heilld ei ole ollut aiemminkaan mahdollisuutta
harjoitella paatoksentekoa. Tilanne saattaa jannittdd kaikkia mukana olevia. Kommunikoinnissa on myds
hyva muistaa, ettd kehitysvammaiset ihmiset saattavat valita kahdesta esitetystd vaihtoehdosta herkemmin
jalkimmadisen tai valita hymynaaman, jos mielipidettd kysytdén hymy- tai surunaaman avulla. Kylla-ei-vaih-
toehtoja kannattaakin kysya peukku ylos tai alas -korteilla. Lisétietoa tuetusta paatoksenteosta 10ytyy muun
muassa Kehitysvammaisten tukiliiton verkkosivuilta (Tuen ja valmennuksen keskus) ja kommunikoinnista
jatkamme kappaleessa 3.2.2.

Etenevissa sairauksissa, kuten ALS:ssa, padtokset on usein tehtéva tietyn aikarajan sisalla (Robinson ym.
2006). Paatoksenteon vaihtoehtojen koetaan olevan elamaén tai kuoleman valilla, ja elamééa yll&pitavéan hoi-
don kohdalla elaménlaadun ja elinajan valilla (Fleming ym. 2020). Paatoksenteon tueksi saatava tieto voidaan
kokea liian yleiseksi tai riittamattomaksi. Toisaalta tiedon oikea-aikaisuus voi olla vaikeasti maariteltavissa:
toiselle hyvissa ajoin ennakoidusti kerrottu tieto lisda hallinnantunnetta, kun taas toisen kohdalla tieto lis&a
ahdistusta ja murehtimista (Fleming ym. 2020). P&&toksen tekeminen etukédteen voi tuntua raskaalle, kun
kokemusta tulevasta ei ole. Omat arvot ja mielipiteet ovat saattaneet muuttua sairauden edetessd, miten niiden
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pysyvyytta voi ennustaa jatkossa? Vaikka mielipidettd voi muuttaa, kykeneekd muutosta varmasti kommu-
nikoimaan?

Koska paatokset hoitolinjauksista ja -rajauksista voivat olla raskaita prosesseja, tulisi potilaalla ja hédnen
laheisellaan olla tunne siité, ettd erityisesti omasta kannasta poikkeavan péaatdksen tekevalla laakarilla on
riittdva tieto potilaan historiasta, elaméantilanteesta ja toimintakyvysta. Esimerkiksi paivystystilanteessa teh-
dyt paatokset saattavat perustua vain senhetkiseen tilanteeseen, jolloin vammaisen ihmisen toimintakyky voi
néyttaytya selvésti normaalia heikompana ja mahdollisesti vaaristaa paatoksentekoa.

Joskus vammaiset ihmiset ja heidan laheisensé kuvaavat vélttamattdmien vammaispalvelujen hakemiseen
liittyvaa prosessia taisteluna. Heidén on oltava tietoisia oikeuksistaan ja kyettavé perustelemaan heille lain
mukaan kuuluvia oikeuksia. Onko mahdollista, ettd sama mielikuva heijastuu mygs terveydenhuollon puo-
lelle? Kokeeko osa vammaisista ihmisistd, ettd heidan on taisteltava saadakseen yhdenvertaista hoitoa? Erona
naissa paatoksentekoprosesseissa on valitusoikeus: sosiaalityontekijan paatoksesta voi valittaa mutta ladka-
reiden tekemistd paatoksista ei. Palliatiivisessa hoitolinjauksessa ja saattohoidossa kaikilla osapuolilla on
sama tavoite: potilaan mahdollisimman hyvé eldman loppuvaihe. Viime ké&dessé 1aékarin on tehtéva paatok-
set ja kannettava niistd vastuu, eikd mahdollinen taisteluasetelma saa johtaa potilaan karsimysta lisadviin
hoitoihin ilman potilaalle saatavaa hyotyd. Ehka ladkarin ja hoitajien on hyva tiedostaa, ettd palliatiivisen
hoidon taakkana voivat olla potilaan aiemmat huonot tai vaihtelevat kokemukset, jotka ovat heikentaneet
luottamusta terveydenhuoltoon.

3.2.2 Kommunikaatio

Vakavaan sairastumiseen, elamén loppuvaiheen hoitopaétoksiin tai ennakoivaan hoitosuunnitelmaan liittyvét
keskustelut ovat luultavimmin yksi vaativimpia vuorovaikutustilanteita. Kommunikaatio ei ole pelkastaan
puhetta vaan myds eleitd, asentoja ja tunnelmaa ja kohtaamista. Sanaton viestintd on tarkeaa palliatiivisessa
hoidossa, jolloin potilaan ja laheisen ahdistus voi vaikeuttaa sanallisen viestin ymmartamista tai muistamista
(Hietanen 2015).

Haasteellisia vuorovaikutustilanteita voi syntyé kaikkien potilaiden, laheisten ja hoitohenkilékunnan va-
lilla. Vammaisen ihmisen kohtaamisessa erityishuomiota voivat vaatia esimerkiksi muut kuin puheeseen pe-
rustuvat kommunikaatiotavat, erilaiset kommunikaatiota tukevat apuvalineet ja vaikeus ymmartaa abstrak-
teja késitteitd. Taustalla voi olla my6s pelkoa syrjinnasta.

Puhevammaisia ihmisid arvioidaan Suomessa olevan noin 65 000 (Tikoteekki-verkosto). Osalla heistd on
voi olla myds kognitiovaikeuksia. Vaikeus kommunikoida puhumalla voi olla synnynndinen tai seurausta
esimerkiksi aivovammasta, MS-taudista tai ALS:sta. Noin 30 000 puhevammaista ihmista tarvitsee kommu-
nikoinnin apuvélineitd, ja noin 2 000 puhevammaiselle ihmiselle on mydnnetty tulkkauspalvelu Kelan kautta.
Hoitoneuvotteluihin olisi tarke&& hankkia puhevammatulkki tai viittomakielen tulkki.

Laakareiden ja hoitajien toivotaan kayttdvan ammattikielen sijaan yleiskieltd, mutta arviolta noin 10 pro-
senttia suomalaisista hyotyisi viela ymmarrettdvammasta selkokielestd. Selkokieli on suunnattu ihmisille,
joilla on vaikeuksia lukea tai ymmartéaa yleiskielta. Heitd voivat olla kehitysvammaiset ihmiset, muistisairaat
ihmiset, suomen kielt4 opettelevat ihmiset sek& ihmiset, joilla on haasteita oppimisen, tarkkaavuuden ja hah-
mottamisen suhteen. Selkokieli méaritellddn suomen kielen muodoksi, joka on “mukautettu sisalloltddn sa-
nastoltaan ja rakenteeltaan yleiskieltd ymmaérrettivimmaksi ja luettavammaksi” (Selkokeskus 2021). Selko-
keskuksen verkkosivuilta (www.selkokeskus.fi) 10ytyy tietoa selkokielestd, selkokielella kirjoitettuja oppaita
terveyteen ja sairauksiin liittyen ja ohjeita sekd puhuttuun ettd kirjoitettuun selkokieleen.

Potilaalla on oikeus saada tietoa terveydentilastaan ja hoidostaan, niin ettd hdn ymmaértaa tiedon merki-
tyksen ja sisalléon. Muulla kuin omalla éidinkielella kommunikointi ja tiedon ymmartaminen voi olla haasta-
vaa, erityisesti jos eldman loppuvaiheeseen liittyy kognitiivisia toimintarajoitteita. Kielellisisisté oikeuksista
séddetéan tarkemmin kielilaissa (Potilaslain 3 §, kielilaki 10 §, 18 8 (6.6.2003/423)).

Vaikka kommunikaatiota tukemassa olisi I&hihenkild, tulkki tai muu l&heinen ihminen, tulisi puhe suun-
nata aina potilaalle. Kaikkiin yksildllisiin kommunikaatiotapoihin ja tuen tarpeisiin ei voi etukéteen varautua,
hyva tapa on kysya vammaiselta ihmiselta itseltdan, mika auttaa hanen kuulluksi tulemistaan. Yksinkertai-
simmillaan kommunikaatiota voi tukea varaamalla riittdvasti aikaa neuvottelulle ja rauhoittamalla
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keskusteluymparistd ja -tilanne. Lisatietoa kommunikaation apuvélineistd ja esimerkiksi kuvien kéytdsta
loytyy Tikoteekkiverkosto.fi ja Papunet.fi -sivustoilta.

Vaikka kommunikaatio olisi kuinka selkedd, voivat yksittéiset termit tarkoittaa eri asiaa laakarille kuin
vammaiselle ihmiselle tai hanen laheiselleen. Esimerkiksi hyddyttémaélla hoidolla laékéri voi tarkoittaa, etta
hoito on perusteetonta ja jopa haitallista potilaalle. Potilas saattaa ymmaértaa hyodyttéman hoidon siten, etta
hé&nen hoitamisensa on hyddytonta yhteiskunnan kannalta. Kokonaistilanteella 1&&kéri voi viitata esimerkiksi
eri elinten toimintoihin ja ladkkeiden sivuvaikutuksiin, kun taas potilas tai laheinen voi ymmaértaé kokonais-
tilanteen laajemmin koskettaen kaikkea mahdollista potilaan tai laheisen elaméaan liittyvaa.

Léaaketieteelliset perusteet hoidolle tai hoidon rajaamiselle tulisi selittda riittdvan ymmarrettavasti
ja ne tulisi Kirjata selkeéasti sairauskertomukseen. Pelkka termi “ladketieteellinen peruste” ei selitd, mista
varsinaisesti on kyse. Jos ladkari joutuu kayttamaan ladketieteellisia termejd, ymmartdmisen tueksi ne olisi
hyva myos selittdd. Myos palliatiivisen hoidossa kaytettdvien mittarit ja niiden antamien tulosten tulkinta
voivat aiheuttaa epéselvyytta: miksi 1a4kari sanoo eldmanlaadun olevan huono, vaikka potilaan mielesta se
on varsin hyva (lisad aiheesta kappaleessa 3.3). Jalkeenpéin voi olla vaikea hahmottaa neuvottelusta la&kérin
keskeisté viestid, jos huomio on kiinnittynyt yksittdiseen kohtaan. Olisi trkedd antaa mahdollisuus palata
keskusteluun vield mydhemmin sen jélkeen, kun asiaa on voinut kdydd rauhassa lapi tutun ihmisen kanssa.

FinSote-vaestdtutkimuksessa 2017-2018 noin puolet suomalaisista piti vastaanottoaikaa riittavana kysy-
myksille omasta hoidosta ja terveydestd, toimintarajoitteisista inmisistd alle 40 prosenttia (Sainio ym. 2019).
Noin kolmasosa toimintarajoitteisista ihmisistd koki saaneensa mahdollisuuden osallistua hoitopaatoksiin,
kun muusta véestdstd vastaava osuus oli noin puolet. Toimintarajoitteiset ihmiset kokivat muita harvemmin,
ettd asiat selitettiin ymmérrettavasti (41 % vs. 57 %).

Vakavasta sairaudesta tai kuolemasta puhuminen kehitysvammaisen ihmisen kanssa voi tuntua vaikealta,
mikali ei ole tiedossa, miten potilas ymmartaa tai késittelee abstrakteja asioita (Sue ym. 2019). Vaikka ika-
vien asioiden vélttelyn tarkoituksena olisi est&a kehitysvammaisen ihmisen ahdistuneisuutta, on mahdollista,
ettd lievasti kehitysvammaiset ihmiset tekevat vaaria johtopaatoksié esimerkiksi hoitotoimenpiteista tai I&-
heisten surusta. He voivat ajatella niiden olevan itseaiheutettuja tai rangaistuksia (Sue ym. 2019).

Vaikeimmissa tilanteissa jaa epaselvaksi, onko potilaan liike tahdonalainen ja kommunikaatioksi tarkoi-
tettu. Seuraavassa kappaleessa kasitellaan mahdollisuuksia vaikuttaa omaan hoitoonsa sellaisessa tilanteessa,
jossa kommunikointikyky on vaarassa.

3.2.3 Hoitotahto ja hoitotoiveet

Omaa hoitoa koskevia toiveita voi tehda halutessaan jo etukéteen siltd varalta, etté sairaus edetessadn johtaa
kommunikointikyvyn menettamiseen. Hoitotahdon voi tehdd my6s tajuttomuuden tai paivystystilanteiden
varalta. Hoitotahdossa esitetyt hoidonrajaukset sitovat hoitohenkilokuntaa laillisesti. Sen liséksi voi esittdé
toiveita omasta hoidostaan. Vaikka toiveet eivét ole hoitohenkilokuntaa velvoittavia, voi niiden kirjaaminen
esimerkiksi Kanta-palveluun vahentda pelkoa hoitoonpéasysta tai padsysta tehohoidon tarpeen arviointiin.

Hoitotahtodokumentti auttaa l&heisid ihmisid vélittdmaéan hoitohenkilokunnalle potilaan omaa hoitoaan
koskevat toiveet ja ndin sek& kunnioittaa potilaan itsemaarédamisoikeutta ettd helpottaa laheisten tehtivaa.
Hoitotahdon voi tallentaa Kanta-palveluun tai printata sen helposti saataville. Suullinen hoitotahto on pateva,
mutta kahden esteettdoman henkilon oikeaksi todistamista suositellaan. Hoitotahtoa voi muuttaa milloin vain,
ja eri paikoissa sijaitsevien hoitotahtojen paivittymisestd uusimpaan versioon tulisi huolehtia. (Halila &
Mustajoki 2016.)

Kuitenkin hoitotahtoa kohtaan on esitetty kritiikkidkin: voiko ihminen oikeasti tietdd, mitd han haluaa
tulevaisuudessa, tilanteessa, jossa ei ole koskaan aikaisemmin ollut? Onko hoitotahdon tekemista varten saatu
kaikki mahdollinen ja ajantasainen tieto? Voivatko erilaiset tilannetekijét tai niiden yhdistelméat muuttaa esi-
tettyd tahtoa, tai onko kaikkia tahtoon vaikuttavia tekijoitd osannut edes eritelld tai kuvitella etukateen? Onko
hoitotahto varmasti saatavilla eri tilanteissa? Onko hoitotahto syntynyt vapaasta tahdosta, kuinka paljon I&-
heiset ihmiset ovat vaikuttaneet siihen?

Etenevda ja kommunikaatiokykyyn mahdollisesti vaikuttavaa sairautta sairastava potilas saattaa kokea
1a&kérin toistuvat kysymykset mahdollisista hoidonrajauksista ahdistavana, mutta toisaalta se voi ndyttaytya
potilaalle tilaisuutena vaikuttaa omaan hoitoonsa ja toistuessaan muuttaa aiempaa mielipidettdan. L&akarin
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tai hoitajan kanssa kaydyssa keskustelussa voi myds varmistaa, onko jokin hoitotahtoon kirjattu ehto mah-
dollista toteuttaa.

3.3 Elamanlaadun vaaliminen seka karsimyksen ehkdiseminen ja lievitta-
minen

Kun jaljell& olevan el&mé&n pituuteen ei voida endd vaikuttaa, hoidon tavoite siirtyy karsimyksen lievittami-
seen ja eldmdnlaadun vaalimiseen. L&akarin, hoitajan tai muun hoitoon osallistuvan ammattilaisen kanssa
kéydyissé keskusteluissa potilaalla on mahdollisuus kertoa hédnelle tarkeistd asioista, peloista ja toiveista,
jotka vaikuttavat hanen eldménlaatuunsa. Palliatiivisessa hoidossa kdrsimykselld ei tarkoiteta pelkéstaan fyy-
sista kipua, vaan myos laajempaa, vaikeaa epdmukavuutta, johon voi liittyd tulevaisuuden pelkoa, jatkuvaa
luopumista ja itse kuolintapahtuman pelkoa. (Hanninen 2018.) Palliatiiviseen hoitoon kuuluu mahdollisuus
keskustella toiveista, jotka koskevat kuoleman jélkeen tapahtuvia asioita, kuten hautajaisia tai omaisuuden
jakoa. My®ds surevien laheisten kohtaaminen kuoleman jélkeen on osa palliatiivista hoitoa. Surevia laheisia
voivat olla perheenjdsenten liséksi ystévét, ja myods laheisten mahdolliset kommunikointiin tai kognitioon
liittyvét toimintarajoitteet on huomioitava.

Koska seké karsimys ettd elaménlaatu ovat hyvin subjektiivisia kokemuksia, tulisi hoitohenkilékunnan ja
potilaan seké hanen laheistensa varmistaa, ettd he puhuvat samasta asiasta: ladkarin puheessa karsimys ei
viittaa siihen, ettd h&n kokisi kenen tahansa vammaisen ihmisen elaméan olevan karsimysta. Karsimyksen
lievittdminen liittyy my06s hoidon rajauksiin: 1aakari ei saa maarata sellaista hoitoa, joka aiheuttaa kipua tai
kérsimystd ilman hoidosta saatavaa hyotya. Naissa tilanteissa ladkarien ja hoitajien tulisi varmistaa, etta po-
tilas ja laheiset ymmartavat, miten hoidon rajaaminen toteuttaa potilaan etua. Esimerkiksi kuolemassa olevan
potilaan elimistd ei endé kykene hyddyntdmé&an tai poistamaan nestettd, jolloin suonensisdinen nesteytys vain
kerdisi nestettd kudoksiin ja lisasi ihmisen karsimysta. Laheisen ihmisen hiipumisen seuraaminen voi heréttaa
voimakkaita avuttomuuden tunteita, joista puhuminen voi olla vaikeaa.

3.3.1 Elamanlaadun maarittelysta ja mittaamisesta

Palliatiivisen hoidon tutkimuksissa eldménlaatu on yksi tarkeimpid lopputulosmuuttujia. EIamanlaadun mit-
taamisella pyritdén tutkimaan hoidon hyddyllisyytta potilaalle seké& kustannusvaikuttavuutta (Davis & Hui
2017). Yksi keskeisia teemoja hoitoneuvottelussa on potilaalle tarkeat, hanen yksilollistd elaménlaatuansa
parantavat asiat, joihin hoidolla pyritadn, kun laéketieteelliselld hoidolla ei voida endé vaikuttaa sairauden
kulkuun tai odotettavissa olevaan elinaikaan.

Koska eldménlaatu on moniulotteinen, subjektiivinen, ajassa muuttuva késite, on sen mittaaminen erityi-
sesti palliatiivisen hoidon yhteydessa haastavaa. Asiat, joita ihminen arvostaa ja kokee tarkedksi elamanlaa-
tunsa kannalta, voivat muuttua sairauden eri vaiheissa. EIdmanlaatua ei voi ennustaa sairauden tai sairauden
vaiheen mukaan, vaan sen kokeminen on hyvin yksilollistd. Fyysista terveyttd painottavat eldménlaatumit-
tarit voivat olla taysin merkityksettomia tietyilla potilasryhmilla (Davis & Hui 2017) ja kehitysvammaisilla
ihmisilla elamanlaadun kognitiivisen osa-alueen korostaminen voi vaaristaa tulosten tulkintaa (Sue ym.
2019). Esimerkiksi Duchennen lihasdystrofiaa sairastavien ihmisten eldaménlaadun mittareita on kéytetty pit-
kén aikaa, mutta mittareiden kykyé mitata elamanlaatua juuri tall& potilasryhmaélld ja eri ikdryhmissa ei ole
valttdmatta tutkittu tai mittarin kehittdmisprosessia julkaistu (Powell ym. 2020). Lisdksi ryhmatasolla havai-
tut muutokset voivat yksilotasolla olla taysin péinvastaisia (Davis & Hui 2017).

Elamanlaadun kuvaamiseen tai mittaamiseen ei ole olemassa ns. kultaista standardia (Davis & Hui 2017),
jota voisi hyodyntad mittareiden validiteetin arvioinnissa (Valkeinen ym. 2014). Davis ja Hui (2017) ovat
arvioineet eri elaménlaatumittareiden heikkouksia ja vahvuuksia palliatiivisen hoidon yhteydessa kattavasti.
Artikkelista voi olla hy6tyd mittarin valinnassa tai jo kdytdssa olevan mittarin tulosten soveltamisesta. Yksi
kaikkia mittareita yhdistdvd ominaisuus on artikkelin mukaan heikko muutosherkkyys, mika ainakin tulisi
huomioida hoidon seurannassa.

Palliatiivisessa hoidossa ihminen nahdaan kokonaisuutena, johon kuuluu fyysinen, psyykkinen ja eksis-
tentiaalinen ulottuvuus. Liséksi huomioidaan l&heiset ihmiset. Samoilla kasitteilld Albrecht ja Devlieger
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(1999) ovat tutkineet eldménlaatuun ja toimintarajoitteisiin liittyvad paradoksia: “Why do many people with
serious and persistent disabilities report that they experience a good or excellent quality of life when to most
external observers these people seem to live an undesirable daily existence?”” Miksi monet vaikeasti toimin-
tarajoitteiset ihmiset kokevat elaménlaatunsa hyvaksi tai erinomaiseksi, vaikka ulkopuolisen silmin nain ei
pitéisi olla? Yli puolet heiddn tutkimistaan pitkdaikaissairaista tai vammaisista ihmisisté koki eldménlaatunsa
hyvaéksi tai erinomaiseksi ja vajaa puolet huonoksi tai erittdin huonoksi. Fyysisen terveyden ja toimintakyvyn
perusteella ei voitu méaaritelld, kumpaan ryhmaén ihminen kuului. Kipu sen sijaan oli yhteydessa huonoon
eldménlaatuun.

Monet terveet ja toimintakykyiset ihmiset ajattelevat locked-in-syndrooman olevan pahin mahdollinen
laéketieteellinen tila. Useissa tutkimuksissa ihmiset, jotka pystyvét liikuttamaan vain silmidan ja kommuni-
koimaan silmien liikkeilld, kokevat eldmanlaatunsa hyvéksi. Yksi laajimmista tutkimuksista (Bruno ym.
2011) késitti 91 ranskalaista locked-in-potilasta. Heista 72 prosenttia koki itsensé onnelliseksi, 28 prosenttia
onnettomaksi. Noin puolet onnellisista ja kuudesosa onnettomaksi itsensa kokevista toivoi elvytysta sydén-
pysahdyksen tapahtuessa. Kéytetty ASCA-mittari (Anamnestic Comparative Self-Assessment) ankkuroi ela-
ménlaatua mittaavat kysymykset ihmisen omaan elettyyn elamaén, jossa asteikko maaraytyy parhaan hetken
(ennen sairastumista) ja pahimman hetken valiin. Talldin valtetaan se, ettd ihminen vertaa itseddn ihmisiin,
jotka ovat samassa tilanteessa. Tutkimustulosten tulkintaa vaikeuttaa se, etta noin 70 tutkimukseen kutsuttua
ihmisté ei lopulta osallistunut tutkimukseen. Vaikka tutkittavien joukko olisi systemaattisesti valikoitunut,
voi tutkimuksesta kuitenkin havaita sen, ettd samassa tilanteessa olevien ihmisten elamanlaatu voi olla hyvin
erilainen. EI&ménlaadulla oli myds taipumus nousta vuoden sisalld vammautumisesta.

Toisen ihmisen eldménlaadun arviointiin liittyvat virhemahdollisuudet on hyvé tiedostaa. Saksalaistutki-
muksessa (Lulé ym. 2013) lahes kaiken liikuntakyvyn menetténeet, silmien liikkeilld kommunikoivat ALS-
potilaat arvioivat oman eldménlaatunsa paremmaksi ja masentuneisuutensa vahaisemmaéksi kuin mita heidéan
laheisensa tai ulkopuoliset toimintakykyiset ihmiset arvioivat. Toisaalta tdssakin tutkimuksessa tutkimukseen
osallistuneita ja vastanneita oli vahemmaén kuin poisjaéneitd eikd poisjaineiden systemaattista valikoitumista
elaménlaadun suhteen voitu tutkia.

Yksi ladkarin ja potilaan vélisen vuorovaikutuksen haasteellisia kohtia voi liittyd elamanlaadun késittee-
seen. Laakari saattaa viitata elaméanlaadulla jonkin kéytdssa olevan elaméanlaatumittarin tulokseen, joka itse
asiassa saattaa enemman kuvata jotain muuta, kuten fyysista toimintakykyd. Potilas tai laheinen voivat ké-
sittdd elaméanlaadun vaikkapa onnellisuutena, tyytyvéisyytend, oireiden poissaolona, merkityksellisyyden
tunteena, mielekkaana tekemisend. Koska toisen ihmisen kokemaa elamanlaatua ei voi luotettavasti arvioida
hénen toimintakykynsa perusteella, elaménlaatu-termin k&yttdminen voi johtaa vaarinkasityksiin.

Yksi elaménlaatuun liittyva haaste on se, ettd ihmisen kokema eldménlaatu suhteutuu odotuksiin. Mité
suurempi kuilu toiveiden tai odotusten ja totuuden valilla on, sitd huonommaksi eldménlaatu todennékoisesti
koetaan (Davis & Hui 2017). Mikali ihminen ei tieda vakavasta sairaudestaan tai lyhentyneesté elinajan en-
nusteesta, kuilu on pienempi ja elamanlaatu saatetaan kokea parempana (Davis & Hui 2017). Voisiko tdma
olla yksi tekijé, miksi esimerkiksi lievasti kehitysvammaisilta ihmisiltd on aiemmin haluttu salata vakava
sairastuminen? Suojaamalla ihmisté totuudelta on ajateltu elaménlaadun pysyvan parempana. Palliatiivisen
hoidon tehtdvana voidaan nahda kuilun kaventamisen eli palliatiivisen hoidon aikana ihmista autetaan aset-
tamaan odotuksensa ja tavoitteensa uudelleen (Davis & Hui 2017). Ranskalaisia locked-in-potilaita koske-
vassa tutkimuksessa koettu eldménlaatu parani vammautumista seuraavan vuoden aikana (Bruno 2011), mika
voisi tukea tété teoriaa.

3.3.2 Kivun arvioinnista ja hoidosta

Kansainvilisen kivuntutkimusyhdistyksen (IASP) mééritelmén mukaan kipu on “epamiellyttivd kokemus,
joka liittyy kudosvaurioon tai sen uhkaan tai jota kuvataan kudosvaurion kasittein” (Kipu, Kéypé hoito -
suositus 2017). Maéritelman yksi suurimpia ongelmia on vammaisuuden nédkokulmasta ollut edellytys siit,
ettd ihminen voi kuvata Kkipunsa. Vuonna 2020 pdivitetyssa maaritelmassa kommunikaatiovaikeu-
det on huomioitu, ja yhdessa kuudesta alakohdasta todetaan: “Verbal description is only one of several be-
haviors to express pain; inability to communicate does not negate the possibility that a human or a nonhuman
animal experiences pain.” (Raja ym. 2020).
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Barney ym. (2020) arvioivat katsauksessaan, ettd monilla kehitysvammaisilla ihmisilla on kipuja, mutta
niiden havainnoinnissa ja hoidossa on puutteita. Vaikka kehitysvammaisten ihmisten kivun arviointiin on
kehitetty erilaisia mittareita, niiden reliabiliteetista ja validiteetista kaivataan vield lisdtutkimusta. Kivunhoi-
dossa muulle vaestolle suunnitellut ohjelmat eivat valttamatta toimi kehitysvammaisten kohdalla, esimerkiksi
suurentuneen ladkkeiden sivuvaikutusriskin takia. Tutkijat toivovat, ettd lisatietoa kertyy jatkossa hyvaksy-
mélla kehitysvammaiset ihmiset mukaan tutkimuksiin sekd rekisteriaineistojen kautta. Esimerkiksi ruotsalai-
sessa rekisteritutkimuksessa saatiin viitteita siitd, ettd kehitysvammaisten aikuisten sydvan kivunhoidossa
saattaa olla eroja muun véestdn sydpékivun hoitoon verrattuna, ja aihe kaipaisi tarkempaa selvittelyd niin
kivun tunnistamisen kuin hoidonkin suhteen (Segerlantz ym. 2019). Tutkijoiden mukaan on mahdollista, ett&
kehitysvammaisten ihmisten kipua ei tunnisteta yhta hyvin tai pelatdan useiden samanaikaisten ladkkeiden
yhteisvaikutuksia.
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4 Yhteenveto huomioitavista asioista

Tassa luvussa on sijoitettu aiemmin raportissa esitettyja erityiskysymyksia palveluhierarkian eri tasoille. Yh-
teenvetoa voi hyodyntaa palliatiivisen hoidon suunnittelussa, kehittdmisessé ja toteutuksessa seké sosiaali-
ettd terveydenhuollon palveluissa. Lahdeviitteet 10ytyvat raportin aiemmista luvuista. Meneill&én olevat lain-
séadantbuudistukset voivat tuoda muutoksia t&ssé raportissa kasiteltyihin asioihin.

Sosiaalitydssa etsitddn ratkaisuja siihen, miten asiakkaan palvelutarpeeseen pystytdén vastaamaan. Asi-
akkaan palvelutarve syntyy ymparistdn ja vammaisen ihmisen vélisestd suhteesta, johon myds vammaissosi-
aalityon interventio kohdistuu. Palveluita mydnnetd&n mahdollistamaan itsendista eldmaa, jossa vammaisen
ihmisen tahto ja ndkemys ohjaavat toimintaa. Esteettomalla ja saavutettavalla ympéristolla kevennetaan pal-
veluntarvetta.

Palliatiivisessa hoidossa terveydenhuollon palvelut maaraytyvat potilaan ladketieteellisen tilanteen ja sen
synnyttdman tarpeen mukaisesti. Laakari vastaa viime kédessé siité, ettd potilaan hoito on potilaan edun mu-
kaista. Vammaisen ihmisen ndkokulmasta hyvé eldmén loppuvaiheen hoito edellyttad sitd, ettd terveyden-
huollon ja sosiaalihuollon palvelut muodostavat toimivan kokonaisuuden. Muutoinkin raskaassa elaménti-
lanteessa ja toimintakyvyn heikentyessa asiakkaalta ei voi edellyttaa lisdvoimavaroja toimimattoman palve-
lukokonaisuuden koordinointiin, vaan eri hallinnonalojen siséiselle ja véliselle yhteistyolle pita4 olla raken-
teet ja pelisdannot mietittynd oman alueen kaytantdihin sopien.

4.1 Velvoittavaa lainsaadantoa ja kansallisia suosituksia - makrotaso

Palliatiivista hoitoa ohjaavat kansainvaliset ihmisoikeudet sekd niistd johdetut vammaisten ihmisten erityis-
oikeudet (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista 27/2016). Keskeinen palliatiiviseen hoitoon liit-
tyva ihmisoikeus on epdinhimillisen kohtelun kielto seka kielto aiheuttaa karsimysta (Kidutuksen ja muun
julman, epéinhimillisen tai halventavan kohtelun tai rangaistuksen vastainen yleissopimus 60/1989, Euroo-
pan ihmisoikeussopimus). Vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimus, jonka Suomi on ratifioinut
2016, on voimassa olevaa ja velvoittavaa oikeutta, jossa maarataan, etta

o vammaisilla henkil@illa on oikeus parhaaseen mahdolliseen terveyden tasoon ilman syrjintad vammai-
suuden perusteella (25 artikla)

o jokaisella ihmiselld on synnynndinen oikeus eldm&an. Suomi on sitoutunut toteuttamaan kaikki tarvitta-
vat toimet varmistaakseen, ettd vammaiset henkilot voivat nauttia tasta oikeudesta tehokkaasti ja yhden-
vertaisesti muiden kanssa (10 artikla)

e palvelujen ja viestintakeinojen saavutettavuutta ja esteettomyyttd kehitetdan (artikla 9)

e vammainen ihminen on yhdenvertainen lain edessé ja itseméarédamisoikeuden toteutumista on tarvitta-
essa tuettava (12 artikla)

Suomen perustuslain 6 §:ssa séddetddn yhdenvertaisen kohtelun vaatimuksesta ja syrjinnan Kkiel-
losta. Muulla lainsd&ddannéllé tdsmennetédn ja tdydennetdan oikeuksia ja velvollisuuksia, esimerkkind poti-
laslaki (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992) sek& vammaispalvelulaki (Laki vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987). Yhdenvertaisuuslaissa (1325/2014)

e sdddetddn viranomaisen velvollisuudesta edistad yhdenvertaisuutta (2 luku 5 8)

o Kkielletaan syrjinta esimerkiksi terveydentilan tai vammaisuuden perusteella (3 luku 8 §)

e madritelld&n yhdeksi syrjinnan muodoksi kohtuullisten mukautusten epd&minen (3 luku 88)

o madritelldén, ettd tosiasiallisen yhdenvertaisuuden edistdminen positiivisen erityiskohtelun avulla ei ole
syrjintaa (3 luku 9 8)

o edellytetaan tekemaan kohtuulliset mukautukset vammaisten ihmisten yhdenvertaisuuden toteutta-
miseksi (3 luku 15 §)
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Syrjimattdomyys edellyttad, ettd palveluja mukautetaan asiakkaan tarvitsemalla tavalla. Palvelujen mu-
kauttamisella tarkoitetaan sitd, ettd palveluun tehdddn muutoksia ja jarjestelyjé siten, ettd ihmis- ja perusoi-
keudet toteutuvat. Mukautusten avulla poistetaan siis suhteeton tai kohtuuton rasite, joka asiakkaalle koituisi
ilman mukautusta. Yhdenvertaisuusvaltuutetun mukaan syrjintaa terveydenhuollossa voi olla esimerkiksi se,
ettd henkilokunta ei huolehdi vammaisen potilaan henkil6kohtaisesta avustamisesta osastolla tai potilaalle ei
hankita viittomakielen tulkkia.

Yhdenvertaisuuslaissa mainittuja kohtuullisia mukautuksia palliatiivisessa hoidossa voisi olla esimer-
kiksi pidemmén vastaanottoajan varaaminen, mikéali kommunikaation tai paatoksenteon tukena kéytetddn
apuvélineitd, avustavaa henkil6 tai tulkkia. Myds litkuntavammaisen ihmisen tutkimuksiin voi kulua enem-
mén aikaa siirtymisten ja pukeutumisen vuoksi. Sairaanhoidossa vammainen ihminen saattaa tarvita enem-
mén avustusta esimerkiksi asennon vaihtamiseen, turvalliseen ruokailuun, kommunikaatioon. Yksityiskoh-
taista ja kaikkiin tilanteisiin sopivaa listaa kohtuullisista mukautuksista ei ole mahdollista tehda ja viime
kédessé kohtuullisen ja kohtuuttoman kasitteité tulkitaan eri oikeusasteissa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon henkildston ammattieettisten ohjeiden voidaan katsoa tdydentavan lainsaa-
déantod, koska niissé tarkennetaan esimerkiksi mité laissa mainittu hyvé hoito tarkoittaa tydntekijan asenteissa
ja teoissa. Palvelujarjestelmaa koskeva suositus palliatiivisen hoidon jarjestamisestd on julkaistu vuonna
2019 (Saarto, Finne-Soveri & tyéryhma 2019). Kéypé hoito -suositukset puolestaan tukevat ld&kéreita ja hoi-
tajia hoidon vaikuttavuuden arvioinnissa ja paatoksenteossa sekd kaikille yhdenvertaisen terveydenhuollon
turvaamisessa.

Mahdolliset muutokset ja uudistukset sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamisessd, vammaispalvelu-
laissa ja kehitysvammalaissa seké itsemadradmisoikeutta koskevassa lainsdddannossa voivat tarjota vastauk-
sia tassé raportissa esitettyihin kysymyksiin sek& muuttaa nyt esitettyjé kysymyksia. Toisaalta ne voivat tuoda
esiin uusia kysymyksid. Vammaisyleissopimus velvoittaa kuulemaan vammaisia ihmisia heitd edustavien
jarjestdjen valityksella aina, kun tehddan vammaisia ihmisia koskevia lakimuutoksia. My®6s alueellisella tai
paikallisella tasolla vammaisjérjesttjen tai -neuvostojen asiantuntemusta kannattaa hyddyntaa jo suunnitte-
luvaiheessa ja kun uudistuksia vieddan kaytantoon.

4.2 Yhdenvertaisuuden, yhteensopivuuden ja saavutettavuuden huomioi-
minen palvelujen suunnittelussa, jarjestamisessa, toteuttamisessa ja johta-
misessa - mesotaso

Palliatiivisen hoidon jarjestamista koskevassa suosituksessa (Saarto, Finne-Soveri & tydéryhma 2019) esite-
taén palliatiivisen hoidon kolmiportainen malli, jossa palliatiivisen hoidon palvelut jaotellaan perus- ja eri-
tyistasoihin hoidon vaativuuden mukaan. Mallin l&ht6kohtana on, ett4 kaikilla ihmisilla on oikeus saada tar-
vitsemaansa palliatiivista hoitoa kotona tai sosiaali- tai terveydenhuollon yksikdssa. Palliatiivista kotisairaa-
laverkostoa kehittdméalla myos eritystason osaaminen ja konsultointituki voidaan tuoda kaikkien ulottuville.
Vammaisen ihmisen yhdenvertaista elamaa tukemassa voi olla erilaisia vammaispalveluja (THL Vammais-
palvelujen kasikirja 2021), joiden yhteensovittaminen palliatiivisen hoidon aikana terveydenhuollon palve-
luihin ja mahdollisiin uusiin vammaispalveluihin pitdd suunnitella siten, ett4d muutoinkin haastavassa elaman-
tilanteessa ja toimintakyvyn hiipuessa palvelukokonaisuuden rakentaminen tai yllapito ei vaadi vammaiselta
ihmiselté tai hénen I&heisiltdén lisdvoimavaroja (Kuvio 1).
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Yksityiset saattohoitokodit
Ympaérivuorokautisen asumisen palvelut
Jarjestot
Seurakunnat

Kuvio 1. Esimerkkeja palveluista ja tukitoimista, joiden yhteensovittaminen ja selkea koordi-
nointi mahdollistavat laadukasta palliatiivista hoitoa. Lahde: THL 2021

Sen lisaksi, ettd palvelukokonaisuudet voivat olla toimintarajoitteesta, elaméntilanteesta ja tarpeista riippuen
keskenaéan hyvin erilaisia, voivat niiden jarjestamistavat vaihdella paitsi alueittain myos yksil6ittdin. Esimer-
kiksi vammaispalvelulain perusteella myodnnettava henkilokohtainen apu voidaan jarjestdd kunnan omana
palveluna, yhteistydssa muiden kuntien kanssa, ostopalveluna, palvelusetelin avulla tai siten, ettd vammainen
ihminen toimii itse tydnantajana. Toimivat rakenteet, riittdvat henkildstoresurssit, uuden oppimisen mahdol-
lisuudet ja ty6hyvinvointia tukevat kaytannét mahdollistavat laadukkaan hoidon ja ehkaisevét hoitoon osal-
listuvien tyontekijoiden mydtatuntouupumista.

Seuraavat kysymykset voivat auttaa sujuvien ja yhdenvertaisuutta edistavien palveluketjujen suunnitte-
lussa ja johtamisessa riippumatta siitd, jarjestetadnko palliatiivinen hoito kansallisen suosituksen mukaisesti
vai muulla tavoin.

4.2.1 Palliatiivisen hoidon jarjestamiseen liittyvia kysymyksia

Onko palliatiivinen hoito jarjestetty siten, ettd vammaisen ihmisen erityistarpeet voidaan huomioida jousta-

vasti ja ennakoiden?

e Miten erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja sosiaalihuollon vastuualueet ja tehtdvat on ja-
ettu?

e Miten palveluketju on madritelty erikoissairaanhoidosta kaikkiin eri asumismuotoihin ja -palveluihin,
joita alueella on kéytdssd? Vammaisten ihmisten asumiseen on kaytdssa useita eri tuki- ja palvelumuo-
toja, joiden jarjestamistapa vaihtelee.

e Mill& toimilla hoidon jatkuvuus pyritdén varmistamaan?
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o Minkalaiset rakenteet varmistavat, ettd vammaisen ihmisen mahdolliset erityistarpeet kyetdan huomioi-
maan yksil6llisesti ja ettd niihin pystytddn vastaamaan joustavasti ja tarvittaessa nopeasti? Mitka tekijat
vaikeuttavat hallintorajat ylittdvaa yhteisty6ta?

e Miten vammaissosiaalitydn rooli on maéritelty palliatiivisessa hoidossa?

¢ Miten kolmannen sektorin toimijat (kuten seurakunnat, vammais- ja potilasjarjestot, vapaaehtoistyo)
ovat mukana palliatiivisen hoidon eri vaiheissa?

e Miten julkisen ja yksityisen palvelutuottajien valinen yhteisty6 on koordinoitu?

o LOytyvétko terveydenhuollon ja sosiaalihuollon vastuuhenkildiden yhteystiedot hoito- tai asiakas/palve-
lusuunnitelmasta?

e Milta palveluketju ja palvelukokonaisuudet ndyttaytyvéat vammaisen ihmisen nédkdkulmasta? Onko vam-
maisen ihmisen asiantuntemusta omasta arjesta ja elaméasta hyddynnetty myods eldmén loppuvaiheen
palveluja jarjestettaessa?

¢ Onko eri hallinnonalojen palveluja ja tukitoimia koskeva yhteinen suunnitelma mahdollista tehda, jos
asiakas antaa siihen luvan?

o Mitd hyotyja tai riskejé asiakkaalle/potilaalle tai hoitoon osallistuville tahoille on palliatiivisen hoidon
suunnitelman, sosiaalihuollon asiakassuunnitelman (esim. omaishoitosuunnitelman) ja vammaispalvelu-
lain mukaisen palvelusuunnitelman yhdistdmisesta? Miten riskeihin on varauduttu?

4.2.2 Viestintaan ja tiedonkulkuun liittyvia kysymyksia

Ovatko palveluja koskevat tiedot, yhteydenottokeinot, sovellukset ja alustat saavutettavia my®ds niille ihmi-

sille, joilla on kuuloon, ndkdon tai kognitioon liittyvid toimintarajoitteita?

e Onko uusien tietoteknisten jarjestelmien ja kayttoliittymien kehittdmisessa huomioitu erilaiset toiminta-
rajoitteet? Toimintarajoitteet eivét koske vain vammaispalvelun asiakkaita, vaan elaman loppuvaiheessa
toimintarajoitteet voivat vaikeuttaa viestintaa ja tiedonkulkua myos muilla asiakkailla/potilailla.

o Tietdako asiakas/potilas tai laheinen, kehen otetaan yhteytta eri tilanteissa? Tietaako asiakas/potilas tai
laheinen, onko kotona hoitoa antava tydntekijé kotihoidon hoitaja, kotisairaanhoidon hoitaja, palliatiivi-
sen kotisairaalan hoitaja vai onko kyseessa henkilokohtainen avustaja?

Miten tieto asiakkaasta ja potilaasta siirtyy eri hoitotahojen ja palveluntuottajien vélilla?

o Ketkéa ovat yhteyshenkil6ita?

o Ketkd ovat vastuuhenkil6itd?

e Ovatko jarjestelmat yhteensopivia? Kenella pitdé olla paasy tietoihin?

¢ Miten varmistetaan ajantasainen tiedonkulku?

o Mitd tietoturvaan ja salassa pidettaviin tietoihin liittyvia haasteita alueella kédytdssa oleviin jarjestelmiin
liittyy hallintorajat ylittdvassa yhteistydssa ja eri palveluntuottajien kesken?

4.2.3 Esteettomyyteen liittyvia kysymyksia

¢ Ovatko hoito- ja tutkimuspaikat esteettomia? Osataanko liikkumista ja siirtymistd avustaa turvallisesti?
Ovatko opasteet helppolukuisia ja -tajuisia?
Onko liikkumisen tai kommunikaation apuvélineitd helposti saatavilla?

4.2.4Vammaisasioiden osaamiseen ja johtamiseen liittyvia kysymyksia

e Hyddynnetdankd alueella olevien vammaisneuvostojen ja -jarjestdjen osaamista palvelujen suunnitte-
lussa ja kehittdmisessa?

e Osataanko sekd asiakkaiden ettd tyontekijoiden tietoa ja kokemusta hyodyntaa palliatiivisen hoidon ai-
kana ja palveluja suunniteltaessa?

e Miten erityishuoltopiireissé kertynyt k&ytdnnon osaaminen kehitysvammaisuudesta ja kehitysvammais-
ten ihmisten palliatiivisesta hoidosta voidaan hyodyntaa alueella perusterveydenhuollossa ja erikoissai-
raanhoidossa?
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e Onko tyontekijoilla mahdollisuus tdydentad osaamistaan niin palliatiivisen hoidon kuin vammaisuuden
osalta?

e Miten emotionaalisesti kuormittavaa tyota tuetaan? Onko tyontekijoilla mahdollisuus tehdd tyétdan am-
mattieettisesti kestavalla tavalla?

o Osaavatko perusterveydenhuollossa toimivat ladkarit ja muu henkilokunta hyddyntad vammaissosiaali-
tyon osaamista tarvittaessa?

¢ Kun hoidon tai palvelujen vaikuttavuutta arvioidaan tai seurataan, onko mittareiden tai indikaattorien
soveltuvuus vammaisten ihmisten monimuotoiseen kohderyhméan testattu? Mitka asiat on huomioitava
tuloksia tulkittaessa?

4.3 Hoidossa huomioitavia asioita - mikrotaso

Sekaé terveydenhuollon ettd sosiaalihuollon tydntekijat tydskentelevat asiakkaan ja potilaan etua tavoitellen
ja samalla asiakkaiden ja potilaiden ihmisarvoa ja perusoikeuksia kunnioittaen. Koska vammaisten ihmisten
toimintarajoitteet tai niiden yhdistelméat ovat hyvin yksil6llisid, ovat myds hoitoon liittyvat tarpeet yksil6lli-
sid. Palliatiivinen hoito on moniammatillista ja vammaisella ihmisell& saattaa olla ennen palliatiivisen hoidon
alkua hoitokontakteja ja palveluja, joiden jatkuvuus tukee eldman loppuvaiheen hoitoa. Eri ammattilaisten
vélinen yhteistyd vaatii toimivien rakenteiden lisdksi myos aktiivisuutta, aloitteellisuutta ja yhteistyén mah-
dollistavaa asennetta tyontekijoilta. Palliatiivisen hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa voi olla mukana 1a4-
kérin ja sairaanhoitajien lisaksi esimerkiksi puheterapeutti, fysioterapeutti, psykologi, omahoitaja, omaishoi-
taja, vammaispalvelun tydntekijoitd, laheisié. Joillekin potilaille omaan uskontoon liittyvat asiat ovat tarkeitéd
elamén loppuvaiheessa. Vammaissosiaalitydn ammattilaisten osaamista kannattaa hyddyntdd vammaispal-
veluihin liittyvissa erityiskysymyksissa.

Vammaisilla ihmisilla itselldan on paras asiantuntemus tarvitsemastaan erityishuomiosta.

¢ Kysy rohkeasti, miten toimintarajoite tulee huomioida hoidon aikana. Ennakkoluuloton ja asiakasta/po-
tilasta kuunteleva asenne on tarkea.

¢ Osa vammaisuutta aiheuttavista sairauksista tai tiloista mahdollisine liitdnndissairauksineen on niin har-
vinaisia, ettd tyontekijalla ei ole aina mahdollisuutta kerétd kokemukseen perustuvaa tietoa.

o Yksilolliset erot samankin vammaisuutta aiheuttavan diagnoosin, vamman tai tilan sisall& ovat suuria.

e Toimintarajoitteet eivét valttdmatta ndy ulospéin.

Osa vammaisen ihmisen tarvitsemasta tuesta ja avusta on valttaméatonta ja kriittista. Tarkista:

o Kykeneekd tajuissaan oleva ihminen muuttamaan asentoaan itsendisesti siten, etta esimerkiksi hengitys-
tiet pysyvét avoimina? Miten makuuhaavoja ehkaistaan?

e Kykeneekd ihminen halyttdméan apua? Miten kommunikointia tuetaan?

e Miten ruokailua tai juomista seurataan ja tuetaan mahdollisen tukehtumisriskin varalta?

e Onko liman poistamiseen erityisid ohjeita?

e Miten siirtymista tai lilkkumista tuetaan tai avustetaan turvallisesti? Ohjeet voivat olla yksil6llisia ja
erota yleisesté ohjeistuksesta. VV&arasta avustamisesta voi aiheutua pitkdaikaisia haittoja.

Kommunikointi on ihmisoikeus, ja sitd tukevien menetelmien ja apuvélineiden k&yton osaaminen hyo-

dyntéa kaikkia palliatiivisessa hoidossa olevia potilailta.

e Jos kommunikoinnissa on haasteita, kdytdssd on kommunikointia tukevia menetelmia tai keskustelu
kaydaan tulkin avustuksella, aikaa tulisi varata riittdvasti. Kiireeton tunnelma ja rauhallinen vastauksen
tai kommunikaatioaloitteen odottaminen voivat auttaa vuorovaikutustilanteessa.

e Tarkista, onko kuulo- tai puhevammaiselle ihmiselle haettu Kelasta tulkkipalvelua. Huolehdi, ettd tulkki
on tarvittaessa hoitoneuvotteluissa mukana.

e Vaikka laheinen, tulkki, avustaja tai lahityontekija olisi kommunikoinnin tukena, puhu aina asiak-
kaalle/potilaalle, &l& hanen ohitseen.

e Jos puheen tuottamisessa on haasteita, se ei véalttdmatta tarkoita, ettd puheen ymmartdmisessa on haas-
teita. Kommunikaatio-ongelmia voi olla ilman kognitio-ongelmia.
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Mahdollisimman hairiéton tilanne auttaa keskittymaan keskusteluun. Ylimaaraiset nako-, kuulo- tai kos-
ketusérsykkeet voivat hdiritd vuorovaikutusta.

Ihmiset reagoivat kosketukseen eri tavoin, joissakin tilanteissa se voi vaikeuttaa vuorovaikutusta, kun
taas joissakin tilanteissa se voi luoda turvallisuuden tunnetta.

Oman didinkielen kayttd eldamén loppuvaiheen hoidossa on tarkeéa kaikille ihmisille. Miten hoidossa
kyetéddn huomioimaan ja ennakoimaan eri kielet, mukaan lukien viittomakieli?

Keskustellen kdydyt asiat ja ohjeet tulisi antaa myds kirjallisessa muodossa, jotta keskustelutilanteessa
mahdollisesti unohtuvista tai vaarinymmarretyisté asioista voi keskustella toisen ihmisen kanssa.
Mahdollisuus ottaa yhteyttd jalkeenpdin on tarked, ja yhteydenottomahdollisuuden tulisi olla saavutet-
tava kaikille. Esimerkiksi tietty puhelinaika ei vélttamatta ole kaikille mahdollinen yhteydenottokeino.
Ensihoidon, péivystyksen tai sijaistavan tyontekijan tulisi saada nopeasti esimerkiksi lyhyet ohjeet, ku-
vakortit yms. kommunikoinnin tueksi.

Papunet.net -sivustolta 10ytyy tietoa puhevammaisuudesta ja kuvapankki teemoittain esimerkiksi tervey-
destd ja hyvinvoinnista, oireista, tuetusta paatoksenteosta.

Tikoteekki-verkosto edistdd kommunikoinnin ja tietotekniikka-alan apuvalinepalvelujen saavutetta-
vuutta, tikoteekkiverkosto.fi-sivustolta I0ytyy tietoa kommunikaation apuvalineisté ja palveluista alueit-
tain.

Vammaiselle ihmiselle saattaa olla elaman varrella kerdantynyt monenlaisia kokemuksia niin tervey-
denhuollon, sairaanhoidon kuin sosiaalihuollon asiakkaana tai potilaana.

Mahdolliset aiemmat huonot kokemukset voivat aiheuttaa huolta, pelkoja tai epaluuloa myods uusissa
tilanteissa.

Mikali aiemmissa tilanteissa annetut ennusteet ovat osoittautuneet vaariksi tai niitd on tulkittu vaarin,
voi potilaalla tai laheisell& olla vaikeuksia hyvéksya uutta elaméan loppuvaiheeseen liittyvaa terveydenti-
laa tai ennustetta.

Vaikeita asioita ei valttdmattd kykene vastaanottamaan paljon yhdelld kerralla. Hoitajan tehtdvéaksi voi
jaada asioiden selittdminen uudelleen. Potilas tai laheinen saattaa kuulla tai muistaa vaikeassa tilan-
teessa valikoiden, jolloin hoitajan ja laékérin nakemé& kokonaiskuva erota taysin potilaan tai laheisen
hahmottamasta kuvasta.

Kun hoitaja tai laakari perustelee valittuja hoitomenetelmia ja -linjoja, pitad perustelun liitty& yksilolli-
seen ladketieteelliseen tilanteeseen. Osalla vammaisista ihmisista tai heidan I&heisistdén saattaa olla pel-
koa vammaisuuden takia tapahtuvasta syrjinnasta. Jos vammaisuuden taustalla oleva sairaus, vamma tai
tila tai sen hoitomenetelmat vaikuttavat hoitovaihtoehtoihin, syyna ei ole vammaisuus yleensa vaan
juuri tdman ihmisen yksilolliset 1adketieteelliset seikat.

Vammaisuuden taustalla oleva sairaus, vamma, tila tai laakitys voi muuntaa uusien sairauksien oi-
reita, ja néin vaikeuttaa niiden tunnistamista.

Vammaisuuden taustalla olevalla sairaudella tai vammalla saatetaan selittdd uusia oireita.

Samalla oireella voi olla monta syyt4, jonka selvittdmistd vammaisuuden taustalla oleva sairaus, vamma
tai niiden aiheuttama toimintarajoite voi viivastyttdd. Talléin myds hoitoon paasy ja hoidon aloittaminen
voivat viivastya.

Harvinaisimmista vammaisuuden taustalla olevista sairauksista, vammoista tai tiloista ja niiden vaiku-
tuksesta muiden sairauksien oireisiin ei ole valttamatt4 kertynyt tietoa.

Voi olla epéselvad, miten vammat tai tilat etenevat ihmisen ik&antyessa tai altistavatko ne tietyille liitdn-
naissairauksille, joiden ehkéisyyn tai seurantaan tulisi kiinnittaa erityista huomiota.

Laakarin on yksilollisesti arvioitava, aiheuttaako tutkimus tai hoito turhaa kédrsimysta potilaalle tilan-
teessa, jossa heikon terveydentilan vuoksi riskit ovat suurentuneet ja saavutettavissa oleva hydty on
pieni.
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Palliatiivisessa hoidossa kaytettévien arviointimenetelmien ja mittarien soveltuvuus kohderyhmélle

tulee arvioida, jotta tulosten tulkinta olisi luotettavaa.

e Toisen ihmisen kivun arvioinnissa kdytettavat menetelmat sisaltavat aina virhemahdollisuuden, jos ih-
minen ei kykene itse kertomaan kivusta.

o Kehitysvammaisten ihmisten dementiaoireiden kartoittaminen kyselylla on haastavaa, jos haastattelija
on tutkittavalle ihmiselle vieras tai haastattelija ei osaa tarkentaa kysymyksia.

e Eldmaénlaadun mittaamisessa ja eldménlaadusta puhuttaessa on huomioitava se, ettd elamanlaatu on hy-
vin yksil6llinen, moniulotteinen ja sairauden aikana mahdollisesti muuttuva kasite. Toisen ihmisen ela-
manlaatua ei voi arvioida yksittdisen mittarin avulla, jos se ei mittaa ihmiselle itselleen tarkeita asioita.
Toimintakyvysta tai sen puutteesta ei voi suoraan paatelld ihmisen tyytyvaisyytta elaméan tai sen merki-
tyksellisyyden kokemista, ja samassakin tilanteessa tai sairauden vaiheessa olevat ihmiset voivat kokea
asiat taysin eri tavoin.

o Esimerkki eldménlaadusta ja locked-in syndroomasta: En koe, ettd tdmé arki olisi mitenkaan vai-
keaa https://papunet.net/tietoa/en-koe-etta-tama-arki-olisi-mitenkaan-vaikeaa

Palliatiiviseen hoitoon voi liittya vaikeita ja tyontekijoitd emotionaalisesti kuormittavia tilanteita.

o Tyontekijat voivat kokea tydsséén eri asiat kuormittavina omasta henkil6historiasta tai eldmantilanteesta
johtuen. Vaikka myos tyokykya yllapitavat asiat voivat olla hyvin yksil6llisig, vastuu tydssa jaksami-
sessa ei saa jaada yksittdisen tyontekijan harteille.

e Haastavia vuorovaikutustilanteita palliatiivisen hoidon aikana voi syntyd potilaiden, l&heisten, ladkérei-
den, hoitajien ja muiden ammattilaisten vélill&. Tunteita heréttavié tilanteita voi purkaa pohtimalla, liit-
tyyko tilanne ensisijaisesti potilaaseen, laheiseen vai henkilékuntaan, ja onko tilanteelle ylip&dé&nsé tehta-
vissd mitdan. Tyontekijalta vaaditaan toisaalta lasnéoloa ja myotéelamistad mutta toisaalta toimintakyvyn
séilyttamistd ammattiroolin edellyttdmélla tavalla voimakkaista tunteista huolimatta.

o Lisad vuorovaikutuksesta palliatiivisessa hoidossa, ks. Hietanen (2015).

o Tyontekijoill4 on oikeus saada tukea kuolintapahtuman kasittelyyn. Esimerkkind reflektiivinen deb-
riefing -tilaisuus ks. PACE-toimintamalli: Kuusi askelta palliatiivisen hoidon kehittdmiseen.

o Kuoleman jéalkeen tyontekijoiden on kohdattava l&heisten ja samassa asumisyksikdssa asuneiden asiak-
kaiden tunteita seka tuettava heitd. Yhdessa sovitut, vainajaa kunnioittavat ja laheisia tukevat kdytanteet
kuoleman jalkeen tukevat tydntekijoita.

Sosiaali- ja terveydenhuollon eettiset ohjeet kuvaavat hyvaa hoitoa ja asiakastydtd, mutta niiden so-
veltaminen kaytantoon voi yllattavissa tilanteissa olla haastavaa. Keskustelu paitsi oman tydyhteison
myds muiden alojen ammattilaisten kesken auttaa kohtaamaan vaikeita tilanteita.

o Keskustelun avulla voidaan hahmottaa, onko kyse eettisestd ongelmasta, johon ei ole yhta kaikenkatta-
vaa vastausta. Eri ammattialojen valisessa keskustelussa voidaan 16ytaa lahestymistapoja, jotka auttavat
toimimaan kéytdnndssd mahdollisimman oikeudenmukaisesti potilaan/asiakkaan edun mukaisesti, seka
maarittelemaan mita hyva, oikea ja oikeudenmukainen hoito tai palvelu eri tahoilla tarkoittaa.

e Tavoitteiden ja kdytannon vélisia ristiriitoja pitdisi pystyd tuomaan esille, koska eettisesti kestamatto-
malté tuntuva ty0 voi olla erittéin kuormittavaa. Toisaalta uusien toimintatapojen tai hoitojen tuomat
eettiset haasteet voivat tulla esiin vasta kdytannon tydssa.

¢ Vaikeimpia vammaisten ihmisten palliatiiviseen hoitoon liittyvida eettisid tilanteita lienevat ne, joissa
ihminen itse ei kykene kertomaan omaa nakemystaan. Silloin oikeus elaa ja toisaalta velvollisuus olla
aiheuttamatta lisaa kipua ja karsimysté voivat eri ndkokulmista katsottuna olla ristiriidassa keskendan.
Néin yleiselle tasolle jaava vaittely esimerkiksi hoidon rajausten yhteydessé ei edisté potilaan etua, vaan
on kyettava sanoittamaan, mita tdma tarkoittaa yksittdisen potilaan kohdalla. Esimerkiksi vakavasti sai-
raan ihmisen kohdalla laakarin on arvioitava, onko ihmisella mahdollisuus toipua elvytyksesta sydamen
pysahtyessé. Elvytys saattaa lisata k&rsimystd esimerkiksi katkenneiden kylkiluiden tai aivojen ja mui-
den elinten hapenpuutteen seurauksena, ja vain pitkittdd kuolinprosessia ja estaa arvokkaan kuoleman.
Arvion sanoittaminen ja perusteleminen maallikon ymmartamalla tavalla tilanteessa, jossa voi olla voi-
makkaita tunnetiloja, voi olla vaikeaa ja vaatia useamman rauhallisen keskustelumahdollisuuden.

o Lis&d sosiaali- ja terveysalan eettisestd perustasta, ks. Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen
neuvottelukunta ETENE (2011).
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Palliatiivinen hoito on kokonaisvaltaista hoitoa, jossa ladketieteeseen yhdistyy useita tieteenaloja. Tassa ra-
portissa palliatiivista hoitoa on tarkasteltu toimintarajoitteiden ja vammaisuuden ndkdkulmasta. Vammaisuus
on itsessaankin monimuotoinen ja muuttuva késite. Tarkastelu on rajattu niihin teemoihin, jotka ovat nous-
seet vammaisjérjestojen kanssa kaydyissa tyopajoissa esille, ja pohdinnan tukena on kaytetty kansainvéalista
tutkimuskirjallisuutta. Raportissa on kuvattu kysymyksid, jotka herédvat palliatiivisen hoidon késitteiston,
tutkimuksen sekd sosiaalihuollon palvelujen, erityisesti vaikeasti vammaisille henkildille mydnnettavien
vammaispalvelujen, yhteydessa.

5.1 Tavoitteena yhdenvertainen elama

Vammaispolitiikan kolme periaatetta ovat yhdenvertaisuus, oikeudenmukaisuus seka oikeus tarpeellisiin pal-
veluihin ja tukitoimiin.

Palliatiivisessa hoidossa vammaispolitiikan kolme periaatetta saavutetaan, kun sosiaali- ja terveyspalvelut
toimivat yhteistyssé turvaten vammaisen henkilon osallisuuden ja mahdollistavat vammaiselle henkil6lle
samankaltaisen arjen kuin muillekin vastaavassa tilanteessa oleville, vammattomille henkildille. Palveluja
suunniteltaessa on huomioitava, ettd vammaisten ihmisten eldmantilanteet ovat erilaisia suhteessa toisiinsa,
joten palliatiivinen hoito tulee suunnitella yksil6llisesti huomioiden kunkin henkil6n tilanteen erityispiirteet.

Vammaisten ihmisten palveluja jarjestetdén yhd vahemman laitoshoitona, ja terveydenhuolto on tarkoitus
jarjestaa kaikille yhteisissé palveluissa. Palvelujen saavutettavuutta, esteettomyytta sekd vammaisuuteen liit-
tyvéaé osaamista tulisi tarkastella kaikissa terveydenhuollon palveluissa perusterveydenhuollosta erikoissai-
raanhoitoon, myds palliatiivisessa hoidon yhteydessd. WHO:n mukaan palliatiivinen hoito on ihmisoikeus-
kysymys: kaikilla ihmisilla tulee olla mahdollisuus hyvéan terveydenhuoltoon seka epainhimillisen kohtelun
ja karsimyksen vélttamiseen.

5.2 Miten eteenpain?

Palliatiivisen hoidon laaturekisterit tarjoaisivat mahdollisuuden tarkastella palliatiivisen hoidon yhdenvertai-
suuden toteutumista esimerkiksi alueellisesti ja vaestoryhmittain. Rekisteritutkimuksen avulla olisi mahdol-
lista I16ytdd vammaisten ihmisten palliatiiviseen hoitoon liittyvia ilmidita, jotka vaativat lahempaa tarkastelua.
Myds rakenteellisen sosiaalityon ja laadullisen tutkimuksen avulla on mahdollista 16yt4a tarkempaa selvitysté
vaativia yhteiskunnallisia ilmigita.

Talla hetkelld ei ole kokonaiskuvaa siitd, minkalaisia hoitoketjuja vammaisten ihmisten elaman loppuvai-
heeseen liittyy. Nykyisten rekisteritietojen perusteella olisi mahdollista selvittdd vammaisen ihmisen kuolin-
syy, kuolinpaikka sek& hoitopaikat ennen kuolemaa. Tieto voisi auttaa kohdentamaan palliatiivisen hoidon
kehittdmistyotd; esimerkiksi siirrot paivystykseen ja takaisin ovat usein hyvin kuormittavia eldmén loppu-
vaiheessa. Riittavilla kotiin tuotavilla palliatiivisen hoidon palveluilla olisi mahdollisuus vahentaa tarpeetto-
mia péivystyskayntejd ja turvata ndin mahdollisimman hyvaé eldménlaatua.

Palliatiivisen hoidon kehittdmisessa tulisi muistaa huomioida myds vammaiset ihmiset ja heidén kaytta-
ménsa vammaispalvelut, jotta palvelut tukisivat vammaisen ihmisen omannékdista elamaa myos eldman lop-
puvaiheessa. Kehittdmistoimien vaikutuksia arvioitaessa alueellisten tai paikallisten vammaisneuvostojen
osaamista kannattaa hyddyntad, esimerkiksi palliatiivista kotisairaalaverkostoa laajennettaessa. Erityishuol-
topiirien lakkauttamisen vaikutukset kehitysvammaisten ihmisten terveydenhuoltoon tulisi myds enna-
koida.

Digitalisaatiosta haetaan uusia ratkaisuja sosiaali- ja terveydenhuollon haasteisiin. Uusien jarjestelmien,
sovellusten ja alustojen kehittdmisessa on tarke&d huomioida erilaiset aisteihin, kognitioon tai kommunikaa-
tioon liittyvét toimintarajoitteet. Toimintarajoitteiden huomioiminen jo suunnitteluvaiheessa hyddyttdd myos
muita kuin vammaisia ihmisid: erilaisten toimintarajoitteiden kanssa eldvien ihmisten maéra tulee
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5 Lopuksi

todennakdisesti ikdantymisen seurauksena lisddntymaan. Saavutettavuus ja ympariston esteettémyys auttaa
myaos niitd ihmisid, joilla toimintarajoite on ohimeneva.

Laaketieteen kehittyminen ja elinajan piteneminen tuovat uusia kysymyksid, joista osaan voi liittyd vai-
keita eettisid pohdintoja. Hyvan, oikean ja oikeudenmukaisen hoidon maarittely voi olla haastavaa. Aiemmin
hyvéna pidetyt periaatteet voivat jossain tilanteessa osoittautuakin toimimattomiksi. Eettisiin kysymyksiin
voi sisaltyd niin voimakkaita arvo- ja tunnelatauksia, etta keskusteluyhteyden muodostaminen ja vuoropuhe-
lun kéynnistaminen ja vastakkaisen ndakemyksen kuuleminen voivat tuntua adarimmaéisen vaikealta. Vaikka
yhteistd ndkemysta ei syntyisikaan, voi tarkastelukulmien laajentaminen tai perustelujen kuuleminen auttaa
muissa eteen tulevissa ongelmissa. Vuoropuhelu voi myos paljastaa vaarinkasityksia tai -tulkintoja, joiden
selvittdminen ja sanoittaminen auttavat tilanteessa eteenpéin.

Rakenteellisen sosiaalitydn viitekehyksessa yksittdisen asiakkaan kokemien haasteiden kautta voidaan
10ytaa rakenteellisia ongelmia, joiden ratkaisu auttaa myds muita asiakkaita. Palvelun vaikuttavuutta kuvaa
parhaiten asiakkaan kokema hyoty, ja asiakkaan rooli palvelutarpeen kuvaajana on keskeinen. Laédketieteessa
arvio hoidon vaikuttavuudesta, hoitoon liittyvista riskeista ja hyodyista on keskeistd paatoksenteossa. Hoidon
vaikuttavuutta tutkitaan mahdollisimman suurilla potilasmaérill, jotta tilastollisiin todennékoisyyksiin liit-
tyvat virhemarginaalit olisivat mahdollisimman pienid. Molempien l&hestymistapojen tavoitteena on mah-
dollisimman hyva, oikeudenmukainen ja ennen kaikkea potilaan tai asiakkaan edun mukainen hoito tai pal-
velu.

Ihmiset, joilla on toimintarajoite, muodostavat suuren mutta keskendan hyvin erilaisen vaestéryhmén.
Hyvan yleisen palliatiivisen hoidon liséksi tarvitaan lisaa tietoa erilaisiin, yksittaisiin toimintarajoitteisiin
liittyvisté tilanteista. Jatkossa eri kohderyhmien palliatiiviseen hoitoon liittyvan osaamisen méarittelya seké
toimivien palveluketjujen suunnittelua tulisi syventda. Tama edellyttdd vuoropuhelua eri alojen asiantunti-
joiden ja asiakasedustajien kanssa. Palliatiivisen hoidon palveluketjuja kehittdmall& luodaan rakenteita sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattilaisten yhteistydlle, mitd voidaan hyddyntadd muussakin sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelujen yhteensovittamisessa ja koordinoinnissa.
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