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Amyotrofinen lateraaliskleroosia (ALS) sairastavien hoidon eettisia kysymyksia

HUS on toimittanut ETENEIllelausuntopyynndn amyotrofista lateraaliskleroosia (ALS) sairastavien hoitoon
littyvista eettisistd kysymyksista. Lausuntopyynnon on allekirjoittanut HUSIin hallintoylilaakariTeppo
Heikkila.

ETENE on hyédyntanytlausunnonlaatimisessa lakimies Kirsi-Maria Malmlundin (STM) ETENElIle toimitta-
maa muistiota Taustoitus ja perusoikeusulottuvuuksia hengityshalvauspotilaiden asemaan ja oikeuksiin
hengitystukihoidon tematiikassa. ETENE on lausunnon laatimista varten kuullut HUSin ALS-potilaita hoi-
tavia laakareitd (Hannu Laaksovirta, Pirkko Branderja Hanna-Riikka Kreivi) ja Hengityslaitepotilaatry:n pu-
heenjohtaja Jukka Sariolaa. ETENE on lisaksikeskustellut ALS-potilaita hoitavan|dakari Waltteri Siiralan
(TYKS) kanssa. Siirala edustaa hengityshalvauspotilaiden hoitoa pohtivaa valtakunnallista yhteistyéver-
kostoa. ALS-tutkimuksen tukiry on pyynndsta toimittanut ETENEIle ALS-potilaiden ndkemyksia hoidosta
ja siihen liittyvista kysymyksista.

Johdanto

ALS on selkaytimessa kulkevienliikehermojen sairaus,jossa lihaksia kdskyttavat liikehermotvahitellen tu-
houtuvat niin, ettad tahdonalainen lihaksisto surkastuu ja heikkenee. Taudin aiheuttajaa eitoistaiseksi tun-
neta. Sita sairastaa Suomessa noin 450 ihmista. Keskimaarainen sairastumisika on noin 60 vuotta ja
tauti on hieman yleisempi miehilla kuin naisilla. Taudin kliininen ilmiasu ja taudinkulku vaihtelevat.
Elinajanennuste ensioireiden ilmaantumisesta on keskimaarin 3-5 vuotta, mutta noin 20% potilaista elaa
5-10 vuotta oireiden alkamisen jalkeen.Tauti ei tyypillisesti aiheuta muisti- tai ajatustoiminnanhairioita,
mutta osalla potilaista on myds dementian oireita (ns. otsalohkodementia). ALS-potilaan tavallisin
kuolinsyy on hengityslihasten heikkenemisen aiheuttama hengitysvajaus ja siita johtuvat
komplikaatiot.Vaikeutuvaa hengenahdistusta voidaan lievittda l1aakkeellisesti tai mekaanisella
hengitystukihoidolla ei-invasiivisesti tai invasiivisesti. (1,2)

HUSin lausuntopyyntd

HUSIn toimittamassa lausuntopyynnossa tiedustellaan, olisiko ETENE oikea taho kasittelemaan eettisia
kysymyksia, jotka liittyvat ALS-potilaiden hoitoon hengityshalvauspotilaina. HUSin lausuntopyynndssa
ALS-potilaiden hoitamiseen liittyvina eettisind haasteina pidetdan etenkin invasiiviseen hengitystukihoi-
toon liittyvia kysymyksia, kuten vaikeus selvittaa potilaan tahto hengitystukihoidon jatkamisen ja lopetta-
misen osalta sairauden edetesséa ja kommunikointikyvyn heiketessd. HUSin mukaan vaarana voi olla niin
sanottu locked in-oireyhtyma,jossa potilaan ajatustoiminta on normaali, mutta han on menettanyt ky-
kynsa ilmaista itsedan, koska sairaus estaa tahdonalaisen lihastoiminnan. HUSin lausuntopyynnéssa
tuodaan esiin vaikeus tunnistaa kaytannon potilastydssa tilanne, jossa hoitotahdossa esitetyt hoidosta
luopumisen kriteerit tayttyvat. ALS-potilaiden hoitoa koskevat paatdkset voivat olla 1adkareille
moraalisesti vaikeita ja niiden tekemiseen voi liittyd myos epatietoisuutta paatdsten juridisista
vaikutuksista. ETENEIle osoitetun lausuntopyynnoén taustana on HUSin mukaan erityisesti toive
sellaisten eettisten periaatteiden vahvistamisesta, joihin ALS-potilaita hoitavien ladkareiden olisi
mahdollista muiden seikkojen ohella tukeutua paatdéksentekotilanteessa.
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Invasiivinen hengitystukihoito ja hoitoa saavan potilaan asema

Invasiivisella hengitystukihoidolla tarkoitetaan henkitorviavanteen kautta toteutettavaa hengitystukihoi-
toa. Elamaa yllapitavaa pitkaaikaista invasiivista hengitystukihoitoa sai Suomessa vuonna 2015 tehdyn
selvityksen mukaan 107 potilasta. Heista noin neljannes sairasti motoneuronisairautta, joista yleisin on
ALS (2). Suomessa useimmat invasiivisen hengitystukihoidon piirissa olevista potilaista on maaritelty hen-
gityshalvauspotilaaksi, joka eiole diagnoosiin vaan lainsaadantoon perustuva termi. Hallinnollisessakie-
lessa hengityshalvauksella tarkoitetaan tilaa, jossa potilas ei pysyvasti kykene itse hengittdmaan elintoi-
mintojen yllapitdmisen kannalta riittdvasti vaan han tarvitsee jatkuvaa hengitystukihoitoa, ja hoito edel-
lyttda toisen henkildn apua. Hengityshalvauspotilaiden hoitoa koskeva erillissaantely sisaltyy lakiin sosi-
aali- ja terveydenhuollonasiakasmaksuista (734/1992, jaliempana asiakasmaksulaki) ja asetukseen sosi-
aali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista (912/1992, jaljempana asiakasmaksuasetus). Asiakasmaksulain
mukaan hengityshalvauspotilaalle annettava hoito ja yllapito seka hoidon saamista edellyttavat kuljetuk-
set ovat maksuttomia. Asiakasmaksuasetuksen mukaan hengityshalvauspotilaan hoito tulee jarjestaa sai-
raalassataisairaalan potilasstatuksellakotihoidossa. ALS-potilaan hengitysvajauksen vaikeutuessa
invasiivinen hengitystukihoito voi pidentaa elamaakuukausilla tai joissakin tapauksissa vuosilla.

Invasiivisen hengitystukihoidon aloittaminen

ALS-potilaan tulee saadataudin etenemiseen nahden riittdvan ajoissa jariittdvassa laajuudessa tietoa in-
vasiivisen hengitystukihoidonodotettavissa olevista hyddyistajariskeista. Hoidon hyotyja on, etta sen
avulla potilaanelama saattaa jatkua pidempaanjahanentoimintakykynsajavointinsavoivatkohentua
ainakinjoksikin aikaa.Hoitoon voisisaltyariski,etta hengitystukihoidon ansiostaelossapysyva potilasei
sairauden etenemisesta tai kognition heikkenemisesta vuoksipystyluotettavastikertomaan hoidon jat-
kamista jalopettamista koskevista toiveistaan. Tiedossa eiole, kuinka usein kommunikointikyky taysin
menetetdan, muttaon perusteltua pitadatallaista tilannetta hyvin harvinaisena. Jotta hengitystukihoi-
dostamahdollisestiaiheutuvat, potilaantahdonmaarittamista koskevatvaikeudetvaltettaisiin,potilaalle
tulee selvittdd mahdollisuus laatia hoitotahto ja kuvata huolellisesti, minkalaisia asioita hoitotahtoon voi
kirjatajaettd omaa hoitotahtoa voi koska tahansa muuttaa perustetta ilmoittamatta. Ontarke&akeskus-
tellapotilaankanssasiita,ettamikalipotilaanhoidossa pdadytaaninvasiiviseen hengitystukihoitoon,
han voi hoitotahdossaan maaritella, millaisiin olosuhteisiin paadyttdessa hoito on lopetettava. Samassa
yhteydessa on tuotava esiin, kuinka tallaisten olosuhteiden muodostuminen voidaan todeta ja
millaisia vaikeuksia toteamiseen voi liittya.

ALS-potilaaninvasiivisestahengitystukihoidosta tulee paattaa, kun potilas onviela kykenevatekemaan
itseaankoskeviapaatoksia. Akuuttitilanteissatahdonilmaus eiuseinkaanonnistu ja dementiaan
johtava tautimuotovoi vaikeuttaatallaista paatdksentekoa.Tamaéa korostaatarvetta ottaa asia ajoissa
potilaan kanssa puheeksi.Potilaalle tuleekertoa palliatiivisen hoidon muodoista, joitavoidaan kayttaa
potilaan oireiden hallitsemiseksija esimerkiksi tukehtumisen tunteen ehkaisemiseksisilloin, jos
invasiivinen hengitystukihoitolopetetaan taisiita pidattaydytaan. Potilaantahdon selvittaminen voi
kuitenkin ollahankalaa, koskaosa potilaistakokeekuolemaan johtavastataudinvaiheesta
keskustelemisen ja hoitoa koskevien paatosten tekemisen henkisestikuormittavana.

ALS-potilaiden tuleeolla keskendanyhdenvertaisessa asemassamyos asuinkunnasta riippumatta
sen suhteen, mydnnetaanko invasiivista hengitystukihoitoa silloin,kun potilas haluaa hoitoajakun se
on tarkoituksenmukaista potilaantilankannalta. ALSonvakavajauseimmitennopeastieteneva
sairaus, joka kuormittaapotilasta monin eritavoin.Vakavasti sairastuneen kyky ajaa omia etujaanvoi
heikentya, minka vuoksion huolehdittava siita, etta potilaalle tarjotaan riittavastitietoajatukea
hoitovaihtoehtoja koskevan paatdoksenteon tueksi. Hoidon aloittamista koskevassa arviossa on otettava
huomioon keskeisimpiin perusoikeuksiin kuuluva henkilén oikeus elamaan. Invasiivisen
hengitystukihoidon voidaan katsoa olevan yksikonkreettinen keino turvata henkilén oikeutta
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elamaan, jolloin taman elamaayllapitavan hoitomuodon tarjoaminen yhtenavaihtoehtona ontarkeaa.
Kaikki ALS-potilaat eivattata hoitomuotoakuitenkaan halua.

Toisinaan paatos invasiivisen hengitystukihoidon aloittamisesta joudutaan tekemaan paivystysvastaan-
otolla. Se, etta hoitolinjauksista sovitaan hyvissa ajoin ja potilaan nakemys kirjataan hoitotahtoon, auttaa
valttamaan seka hoidosta huolehtivien, ettad potilaan kannalta eettisesti ongelmallisia paatdksia myos
paivystystilanteessa. Jos potilaan tahtoa ei voida akuuttitilanteessa selvittaa, paatésten tueksi tulisi -mi-
kali mahdollista- pyrkia neuvottelemaan potilaan |&heisten ja hanta hoitavan |d4karin kanssa.

Invasiivisen hengitystukihoidon lopettaminen

ALS-potilaita hoitaville |laakareille voi kdytdnnén hoitotydssé olla psyykkisesti kuormittavaa joutua
toteamaan, etta potilaan tila on huonontunut siind maarin, ettd hoitotahtonsa noudattamien edellyttda
hoidon lopettamista. Tilannetta vaikeuttaa edelleen, jos potilaan laheiset ovat eri mielta hoitavan
laakarin kanssa hoidon jatkamisesta. Palliatiivisen hoidon suunnitteleminen hyvissa ajoin yhdessa
potilaan kanssa ehkaiseetallaisiaongelmia. Koskahoidontavoiteonedistaapotilaanetua,
hyddyttdmientai potilastavahingoittavien hoitojen lopettamista tai tallaisista hoitomuodoista
pidattaytymista koskevat paatokset ovat osa tavanomaista laakarin tyota. ALS-potilaita hoitavien
ldakareiden psyykkistad kuormittumista voidaan vahentda myds, jos he voivat keskustella kollegojen
kanssa hoidon lopettamisesta. Invasiivisen hengitystukihoidon lopettamista koskevaa p&atosta ei
yleensajoudutatekemaan kiireella, vaan potilaan tilan heikentyminen on pitka prosessi, johon
voidaan valmistautua.

Potilaslain 6 §:n 2 momentissa todetaan: 'Jos taysi-ikdinen potilas ei mielenterveydenhairion, kehitysvam-
maisuuden tai muun syyn vuoksi pysty paattamaan hoidostaan, potilaan laillista edustajaa taikka Ia-
hiomaista tai muuta laheista on ennen tarkean hoitopaatdéksen tekemista kuultava sen selvittamiseksi,
millainen hoito parhaiten vastaisi potilaan tahtoa. Jos tasta ei saada selvitysta, potilasta on hoidettava
tavalla, jota voidaan pitdad hanen henkildkohtaisen etunsa mukaisena'. Kirjausantaaohjeen tilanteisiin,
joissa potilaan tahtoa eivoida luotettavasti selvittaa.

Potilaan itsemééréémisoikeus ja hoitotahto

ltsemaaraamisoikeus on monien muiden oikeuksien toteuttamisen perusta. Se kytkeytyy erityisesti perus-
tuslain 7 §:n sdanndkseen elamasta, henkilokohtaisesta vapaudesta, koskemattomuudesta ja
turvallisuudesta seka 10 §:n sdaannokseen yksityiselaman suojasta. Potilaan asemasta ja oikeuksista
annetun lain (785/1992, potilaslaki) 3 §:n mukaan potilaalla on oikeus hanen terveydentilansa
edellyttdmaan, laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon. Hanen hoitonsa on jarjestettava ja
hanta on kohdeltava siten, ettei hdnen ihmisarvoaan loukata seka ettd hdnen vakaumustaan ja hanen
yksityisyyttdan kunnioitetaan. Potilaslain 5 §:n mukaan potilaalle on annettava selvitys hdnen
terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista
haneen hoitoonsa liittyvista seikoista, joilla on merkitystd paatettdessa hanen hoitamisestaan. Potilaslain
6 §:n 1 momentin mukaan potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Jos han
kieltaytyy hoidosta tai hoitotoimenpiteesta, hanta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava
yhteisymmarryksessa hanen kanssaan muulla l1aaketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla.

Koska ALS on vakava kuolemaan johtava sairaus, joka heikentaa edetessaan potilaan keskeisia toiminta-
edellytyksia ALS-potilaan hoidossa on otettava erityisella tavalla huomioon se, miten sairastunut hahmot-
taatilanteensajamiten hadn haluaa itsensa suhteen toimittavan.ltsemaaraamisoikeuden turvaamiseksi
lainsdddanndssa on saantelya hoitotahdosta tai hoitotestamentista. Niihin voidaan kirjata ennalta ajatuk-
set, toiveet ja tahdonilmaisut, joita potilas toteutuvan itsedan koskevissa palveluissa ja hoidossa. Iltsem&a-

r@amisoikeuden toteutumisenkannaltaontarkeaapaivittadhoitotahto sdanndllisesti valttamalla
samalla vaikutelma potilaanpainostamisesta.
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Vaikka mahdollisuus ilmaista omaa hoitoa koskeva tahto on kirjattu lainsdddantéon, lainkohta toteutuu
kaytannéssa huonosti. Suuri osa ihmisista ei tiedd mik& hoitotahto on, milloin sellainen kannattaisi laatia. ja
mita asioita siihen voi kirjata. Terveydenhuollossa ei mydskaan aina huomata, etta potilas on laatinut
hoitotahdon. Hoitotahto on erityisen tarkea, kun sairaus estaa potilasta kommunikoimasta muiden
kanssa. Téallaiseen tilaan johtavia etenevia sairauksia on ALSin lisaksi monia muitakin.

Kunpotilaallaonmikdtahansakuolemaan johtavasairaus, hoitotahtoa koskevat asiat tulee kayda
I1api hyvissa ajoin, kun potilas kykenee vield ilmaiseman tahtonsa. Jos potilas siirretdan hoidettavaksi
toiseen yksikkddn, ontarkeaavarmistaa,etta tieto hanen hoitotahdostaan ja sen sisallosta siirtyvat
muiden asiakirjojen mukana.Mydslaheiset voivat valittda tietoa, kun potilaan kommunikointikyky
alkaa heiketa.

Kommunikoinnissa on tarkeaa kayttaa kaikkia menetelmia ja apuvalineita, jotka mahdollistavat
mielipiteen ilmaisemisen. Ontarkeaa, etta laheiset ovat hyvissa ajoin selvilla hoitotahdosta ja sen
sisallésta niin, ettd he ymmartavat potilaan toiveet ja pystyvat auttamaan laakaria hoitotahdossa
kuvattujen tilanteiden tunnistamisessa. Ristiriitatilanteessa 1d&karin tulee ajaa potilaan etua silloinkin,
kun laheiset ovat eri mielta kuin potilas tai hoitava laakari.

ALS-potilaiden ndkemykset

ALS-tutkimuksen tuki ry on pyynndsta toimittanut potilaiden ndkemyksia asiasta. Niiden mukaan:

* Invasiivisen hengitystukihoidon pyytdminenvoi ollavaikeaa, koska hoito on verratenkallista
eika |aakaria haluta asettaa vaikeaan tilanteeseen.

* ALS-potilaidenelamantilanteet vaihtelevat, mink& vuoksi sopiva hoitomuoto on valittava
yksildllisesti.

+ Koska invasiivinen hengitystukihoito on Kkallista, sita ei valttamatta edes tarjota
hoitovaihtoehdoksi potilaalle. Muitakin kalliita hoitoja kuitenkin kustannetaan silloinkin, kun
niiden hydty on epavarma (esimerkiksi syopahoidot pitkalle edenneesséa syovassa).

« Kaikkien ALS-potilaidentauti ei etene suoraviivaisesti. Heille invasiivinen hengitystukihoito on
hengissa pysymisen ja elamanjatkumisen edellytys.

» Jokaisen tulee saada itse maaritella oman elamansa arvo ja arvioida,mika on tilanne, jossa
elama ei endé ole elamisen arvoista.

* Ennen sairastumistaan ihmiset ovat omalla ty6lldan ja veronmaksajina osallistuneet yhteiskun-
nan yhteisiin kustannuksiin. ALS-potilaatkin voivat antaa panoksensa yhteiskunnan hyvaksi.

* Hoidosta aiheutuvia kustannuksia eitulisijattaa yksittaisten kuntien maksettavaksi vaan jakaa
kuntaa laajemmalle taholle.

» Sairaanhoitopiirien kdytannoét tarjota invasiivista hengitystukihoitoa vaihtelevat, mika on
voinut johtaasiihen, ettei sairastunut ole voinut muuttaa perheensd mukanatoisen
sairaanhoitopiirin alueelle kaytdssa olevien hoitorajausten vuoksi.

Johtopéaéatokset

* ALS-potilaiden hoito on suunniteltava ja toteutettava yksildllisesti. Hoitopaatokset tulee tehda
yhteisymmarryksessa potilaan kanssa.

* ALS-potilaiden tulee olla keskenaan yhdenvertaisessa asemassa hoitovaihtoehtojen suhteen.

« Kun ihminen sairastuu mihintahansa sairauteen, joka edetessaan johtaa
kommunikointikyvyn haviamiseen, tarjolla olevista hoitovaihtoehdoista ja hoitotahdosta on
syyta keskustella potilaan kanssa jo, kun taution todettu.

* Hoitotahto on keino ilmaista potilaan tahto kirjaamishetkella. Potilaalle on kerrottava mahdolli-
suudesta laatia hoitotahto ja muuttaa sitd koska tahansa perustetta ilmoittamatta.

« Palliatiivisen hoidon suunnitelma on syyta laatia hyvissa ajoin.

« Potilaan riittdvan ajoissa laatima hoitotahto tukee ALS-potilaita hoitavia ldakareita hoidon jatka-

mista ja lopettamista koskevissa paatdksentekotilanteissa.
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