Vestlusring ,,Vastsundinute’

elu lopu vaarikus*“

Aime Keis: Valdkond, millest tegelikult ei olegi vist Eestis varem niimoodi radgitud, puudutab elu 16pu
otsuseid, mida tuleb langetada sellel perioodil, kus elu ei ole veel joudnud 6ieti alata v6i on kestnud viga
liihikest aega. Meie ithiskonna moraalinormid on kujunenud ja tulenevad kristlikust religioonist. Uks viga
selgetest postulaatidest, mis on meie moraalinormidesse iile tulnud, on périt vanast testamendist, kus on
Oeldud: sa ei tohi tappa, sa ei tohi kelleltki elu votta. Millisel seisukohal on religioon selles suhtes, kellel on
oigus otsustada teise inimese elu iile? Mis iildse on elu?

Philippe Jourdan: Uks kiisimus on, mida iitleb religioon. Moraalsetes kiisimustes tavaliselt religioon
ei iitle midagi, mis poleks vastavuses sellega, mida iitleb ka inimméistus inimese kohta. Uks asi on see, et
kristlane usub, et Jumal on Isa, Poeg ja Pliha Vaim. Teine asi on see, et inimene usub, et inimelu on vairtus
iseenesest, soltumata sellest, millised on elutingimused, millesse teda jietakse. Ma arvan, et see on oluline,
muidu me hakkame arvama, et see, mida naiteks kirik vGiks 6elda, on puhtalt usutunnistuse kiisimus. Aga
ma arvan, et just moraalsetes v0i eetilistes kiisimustes tavaliselt kirik ei iitle midagi, mis poleks vastavuses
sellega, mida maistus voib igale inimesele iitelda. See on esimene asi. Teine kiisimus on muidugi see, kas
me usume, et see, kes on siindinud, on inimene. Kui ta on inimene, siis jarelikult on ta ka kodanik. Seet6ttu
peaks riik teda kohtlema vordselt kdikide teiste kodanikega. Ukskaik kui palju vastsiindinu ise v6ib ennast
tunda voi valjendada — kuigi ennast viljendada ta nii vara muidugi ei saa —, ei saa riik 6elda, et tal pole
tema suhtes nii suuri kohustusi kui niiteks tdiskasvanute puhul. Mulle tundub, et see peaks olema vihemalt
lahtepunkt: vastsiindinu on taisvaartuslik inimene. Milline on tema elu seisund v6i kuidas on ta tervis, see
on juba teine aspekt, mida me peame kindlasti arutama. Arutada tuleb just selles kontekstis, kui kaugele
me peame minema voi kui palju peab pikendama iihe inimese elu, kui see elu iseenesest ei ole vGimeline
normaalselt arenema.

Pille Andresson: Te iitlesite, et riigil on kohustus véi riik ei saa otsustada. Mul on kohe kiisimus: kas
te vordsustate riigi automaatselt lapsevanematega?

Philippe Jourdan: Ei. Piris selge, et kiisimus on laiem. Laps ei siinni mitte niivord iihes riigis, vaid
ta siinnib {ihe kogukonna, iihe iihiskonna sees. See iihiskond votab teda vastu ja selle ithiskonna sees on iiks
viiksem iihiskond, millel on tiielikum 6igus lapsele, nimelt vanemad. See on selge. Samas ei saa vanemad
ise koike anda, naiteks ravi lapsele, nad ei ole selleks voimelised. Sellises olukorras ei saa me Gelda, et las
vanemad otsustavad, sest peab olema ka mingi seos iihiskonna ja riigiga. Muidu ma arvan, et me oleme sel-
lel teemal iihel n6ul, et siiski esimesed otsustajad, kui lapse suhtes on vaja midagi otsustada, peavad olema
lapse vanemad, mitte riik. Aga muidugi on otsustamine iseenesest teatud méaaral tingitud ka vGimalustest,
mida teadus annab, ja voimalustest, mida riik annab.

Marika Zmenja: Riik peab tagama kdikidele oma kodanikele tervise, heaolu. Kuna lapsed on kaitse-
tud, siis neid tuleb kaitsta rohkem. Ka nende ebamdistlike vanemate eest, sest laps ei suuda ise otsustada ja
kui vanemad teevad ebamaistlikke otsuseid, siis on riigi kohustus seda last kaitsta.

Pille Andresson: Kui loode on siinnituse alguses, s.t emakast valjumise alguses elus, siis on kaesole-
vas kontekstis oluline votta arvesse, et meditsiinitotaja ei voi jatta vastsiindinut abita. Eesti seadused ei
lubagi sellist varianti, et kedagi ei abistata.

Aime Keis: Aga abistada saab seda, keda saab abistada. Selles mottes, et kui sa nied, et sa toimetad-
toimetad, aga abi sellest ei ole, siis ...

1 Vastsiindinu: laps vanuses 0—28 péeva (siin ja edaspidi: Pille Andressoni mérkused).
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Pille Andresson: Siin me jouamegi selliste keeruliste situatsioonideni, mida jaavadki toenzoliselt
koik mobistma erinevalt. Olulisi otsuseid peab ja tulebki hakata tihtipeale tegema juba siinnieelses ehk ante-
nataalses perioodis. Kui enne siindi on teada, et laps siinnib d4rmiselt ebakiipse enneaegsena’, tal esineb
valjendunud kaalupeetus ja/voi esineb eluks sobimatu arengurike, siis siinnieelne lahenemine on hoopis
teine, kui see on sellise stinnituse puhul, kus tegemist on kiill 4armiselt ebakiipse vastsiindinuga, kuid kes
on normkaaluline ja kellel ei esine iihtegi rasket elukssobimatut arenguriket. Viimase puhul me raigime
proaktiivsest ravitaktikast."3 Kui me raigime aga esimesest situatsioonist, siis koik meditsiinilised toimin-
gud arutatakse vanematega 14bi ja proaktiivseid ravitaktikaid iildiselt ei rakendata.

Philippe Jourdan: Ma tahtsin koigepealt Gelda seda, et muidugi seadus on seadus. Seadus iitleb
niiteks, et laps on kaitstud v6i on kaitsealune sellest hetkest peale, kui ta véljub emaihust. See on juriidiline
moiste, aga see ei ole muidugi eetiline ega filosoofiline moiste. Aga tegelikult me teame, et juriidilisus ei ole
kogu reaalsus. Me ju teame, et seesama elu, mis on niitid véaljaspool emaihu, oli olemas ka juba niiteks iiks
péev varem, aga ema sees. Mis pohjustab seaduse vajadust, ei ole nii palju see, et meie otsustame, mis het-
kel keegi on kaitse all, vaid see, et see keegi on juba olemas, ta on juba viirtus iseenesest ja riik peab seda
tunnistama. Selline seadus tunnistab midagi, mis on reaalselt olemas ja sitestab, mida riik peab tegema.

Aime Keis: Tegelikult minu arusaamist modda isikuautonoomia printsiipi me vastsiindinu puhul
rakendada ei saa, kuna ta kuigi teovéimeline ei ole. Kas see tahendab seda, et otsused — ka raviotsused, ka
otsused selles suhtes, kas ravi I6petada voi mitte — langetavad vanemad vGi peaks neid langetama ainult
arstid? Kuidas see protsess voiks olla?

Pille Andresson: Nendes tingimustes, kus elumus on korge ja haigestumuse tase aktsepteeritav, on
elustamine alati ndidustatud. Need on kaik sellised praktilised situatsioonid, mis meie igapaevases t60s ette
tulevad. Naiteks kui laps siinnib hapnikupuudusega, siis me abistame teda. Kui lapsel on kaasasiindinud
bakteriaalne poletik, siis me abistame ning me ravime teda. Ko6ik on tiiesti selge.

Aime Keis: See on tegutsemine vastavalt eeldatavale tahtele.

Pille Andresson: Samas, kui lapse siinniaeg, siinnikaal ja kaasasiindinud anomaaliad on seotud
varajase suremusega ja mitteaktsepteerivalt korge haigestumusega nende harva ellujadnute hulgas, siis
elustamine ei ole ndidustatud. Neid seisundeid on rahvusvaheliste vastsiindinute taaselustamise juhendite
jargi ainult kolm: anentsefaalia (ehk peaajutus) ning kromosoomihaigused Patau ja Edwardi stindroom (13.
ja 18. kromosoomi kolmekordistumine). Koige keerulisemad on olukorrad, kus prognoos on mittekindel,
ellujaamine on piiripealne, haigestumus on korge ja lapse hoolduskulud on suured. Mis on need mitte-
kindlad prognoosid? Koige arusaadavam on niide darmiselt ebakiipsest vastsiindinust, kes siinnib enne 6
raseduskuud. Mittekindel prognoos tihendab seda, et me ei oska ette ennustada, kas see laps konkreetselt
jaab elama vo6i mitte. Me teame, et sellises raseduse faasis siindinud laste suremus on peaaegu 100% ning
ellujdamise korral haigestumus 90%. Sellise raske puudega lapse hoolduskulud pere jaoks on suured. Siit
tulebki tapselt see, mida te enne arutasite, et kui palju on riik voimeline lapse ravi- ning hoolduskuludesse
panustama. Selliste situatsioonide puhul on alati arutelukoht, kui palju on vanematel otsustuséigust Gelda,
et nad ei soovi siinnijargselt lapse aktiivset abistamist. Vanemate tahteavaldust aktiivse abistamise keeldu-
mise kohta seaduse jargi Eestis ei eksisteeri — abistamata jatmise md&ttes. Ma ei riégi siin ravi piiramisest
ega ravi lopetamise otsusest. Nende kohta on rahvusvahelised juhendid.

Philippe Jourdan: Kas ma saan Gigesti aru, et ainult selle kolmanda kategooria kohta on vanemate
nousolek voi arvamus ravimiseks néutud, aga mitte naiteks kinnitunud trisoomia puhul?

Pille Andresson: Ei, vastupidi — see ei ole ndutud. See toimib konsensusliku otsusena. Tegelikult ei
ole sellist situatsiooni, kus otsustajaks on ainult iiks osapool, s.t kas ainult arst voi ainult vanemad. See on
konsensuslik otsus: vanemad, arstide konsiilium, voib-olla eetikakomitee, vahel hingehoidja. See on paris
suur meeskond.

Philippe Jourdan: Aga kui vanemad on otsustanud trisoomialapse siinnitada?

Pille Andresson: Neil on loomulikult see Gigus. Meie kohustus on tagada sellele lapsele stinnijargselt,
s.t nii kauaks, kui talle on elu antud, vaevusi leevendav ravi, aga me ei rakendata agressiivset intensiivravi.

Philippe Jourdan: See tihendab, et vanemate arvamus on siiski primaarne?

Pille Andresson: Sellises situatsioonis absoluutselt primaarne.

Asrmiselt ebakiips vastsiindinu: raseduskestuse korral 22+0-23+6 nidalat siindinud laps.

3 Proaktiivne ravitaktika: toimingud enne lapse siindi, mis mgjutavad ja parandavad lapse tervisetulemit. Proaktiivse ravi all
moistetakse tildiselt loote kopsude ettevalmistust, loote ja vastsiindinu ebakiipse aju kaitset, raseduse pikendamist ravimitega,
keisrildiget lootepoolsetel ndidustustel, vastsiindinu elustamist ja intensiivravi.
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Aime Keis: Isegi juhul, kui siinnieelselt on diagnoositud kromosoomihaigus?

Pille Andresson: Jaa. Lapse siinnitamise otsus on loomulikult vanemate tahe. Raseduse katkesta-
mine on naise 6igus, mitte kohustus.

Kui vanemad naiteks usulistel pohjustel soovivad, vaatamata juba siinnieelselt diagnoositud ja kinni-
tunud kromosoomihaigusele, lapse siinnitada, on minu kui arsti jaoks siinnijargselt eetiliselt ja moraalselt
koige keerulisem see, et kui see laps on juba siindinud, siis vaatamata oma usulistele veendumustele on
vanemad nous voi paluvad seda last mitte elustada. Kas see ei ole nagu viike vastuolu?

Samas austame me perekonda, kes on votnud vastu otsuse anda elu lapsele, kelle kasvatamine ning
toetamine voib olla tavalisest palju murelikum. Need vanemad vééarivad {ihiskonna austust.

Marika Zmenja: Isikul on alati digus otsustada iimber, ta ei pea olema oma otsuses kinni. Haigla
voi tervishoiuteenuse osutaja osutab ikkagi tervishoiuteenust. Seda reguleerib voladigusseadus, mis iitleb,
et piiratud teovoimega isiku puhul kiisitakse tervishoiuteenuse osutamiseks tema seaduslikult esindajalt
nousolekut. Kui seadusliku esindaja otsus ilmselgelt kahjustab piiratud teovoimega isiku huve, siis ei 1dh-
tuta sellest ja siis tuleb tegutseda tema, s.t patsiendi parimates huvides. See on nagu see Jehoova tun-
nistajate juhtum. Paarkiimmend aastat tagasi oli ju selline juhtum, kui keelduti vereiilekande tegemisest.
Arvestati vanemate huvi, s.t 1ahtuti nende tahtest, ja jdeti vereililekanne tegemata. Arstid oleksid pidanud
tegutsema lapse parimates huvides.

Pille Andresson: Nousolekut abistamiseks ei tohi sassi ajada abistamise noudega. Niiteks siinnib
laps, kelle puhul mina arstina olen veendunud, et ka vaatamata kogu meditsiini voimekusele me ei suuda
seda last ilma mirkimisvdirsete kannatusteta ja halva tervisetulemita aidata. Kui vanem on avaldanud
soovi, et aktiivset abistamist vahetult siinnijargselt rakendataks, siis ma pean seda tegema, sest seda title-
vad viidetavalt meie seadused.

Marika Zmenja: Kriminaaldiguslik abita jitmine on hoopis teiste olukordade kohta méeldud. See ei
kii tervishoiuteenuse osutamise kohta. Jah, ta voib monel juhtumil kehtida ka tervishoiuteenuse osutamise
puhul. Aga asi on ju selles, et kui vanem {itleb, et ta tahab ilmtingimata jitta seda last, aga laps piinleb, voib-
olla nadal-kaks piinleb — see €i ole ju lapse parimates huvides. Siis tuleb teha otsus eirata lastevanemate
tahet.

Pille Andresson: Ei, meil ei ole praegu seda 6igust.

Aime Keis: Tervishoiuteenuste korraldamise seaduses on vaga selgelt kirjas, et kui sa valtimatut abi
ei osuta, siis sind voidakse karistada. Seal defineeritakse valtimatu abi kui teenus, mille osutamata jat-
mine vGib viia kas isiku invaliidistumise v6i surmani. Me defineerime praegu ka vastsiindinu abistamist
valtimatu abina. Isegi siis, kui tal on niiteks anentsefaalia, aga vanem soovib, et teda elustatakse, siis on
kohustus elustada.

Marika Zmenja: Ei, moiste ,viltimatu abi“ on seal méeldud selle kohta, kas sa oled kindlustatud voi
mitte. Kui sa tuled iikskoik millisest riigist ja oled kindlustamata, siis sul on 6igus saada valtimatut abi.
Karistusseadustik reguleerib olukorda, kui sul on kohustus abistada isikut, aga sa jatad abita.

Aime Keis: See haakub ikkagi kiisimusega, kas elustada v6i mitte elustada peale siindi. Valtimatu
abi tdhendab ka seda, et kui niiteks inimene on tdnaval pikali, siis kiirabi ei tohi teda elustamata jitta
minu meelest isegi siis, kui ta leiab selle klausli, et mitte elustada. See tdhendab seda, et me peame iga
hinna eest midagi tegema. Ja siis hiljem {itlema prognoosid. Nii olen mina saanud aru sellest véltimatu abi
kohustusest.

Pille Andresson: Isegi juhtudel kui laps siinnib elutunnusteta ehk lapsel puudub siinnijargselt hin-
gamine ja tal ei ole kuulda siidamel6oke, peame me last maksimaalses mahus elustama, kui vahemalt 10
minutit enne lapse siindi oli kuuldud sellel lootel siidamelooke. Meil on kohustus — rohutan: kohustus —
seda last maksimaalses mahus elustada vahemalt 10 minutit, vaatamata sellele, et ma arstina voin teada,
et lapsel voib olla tekkinud juba rank ajukahjustus ja edasine prognoos voib olla véga halb. Siis, kui néutud
kriteeriumid (aeg, tegevused) on tdidetud, aga minu elustamise katse on olnud ebaefektiivne, v6in ma téesti
teha otsuse elustamine 16petada.

Marika Zmenja: See kiimme minutit tuleb teie ravijuhistest. See ongi see, mille kohta seadus iitleb, et
tervishoiuteenust tuleb osutada hea meditsiini tava kohaselt. See ongi hea meditsiini tava, et te olete paika
pannud kiimme minutit, see on meditsiini praktika. Seadus kohustab jargima hea meditsiini tava.

Pille Andresson: Seadus nouab tegelikult seda, et kaiki elusalt slindinuid, soltumata sellest, missu-
gune on tema gestatsiooniaeg voi arengurike, tuleb abistada, v.a eespool nimetatud kolm seisundit.
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Philippe Jourdan: Aga kui palju aega see votab, kui teie iitlete, et ta on surnud? Utleme, et on elu-
tunnusteta laps. Millal ta kuulutatakse surnuks?

Pille Andresson: Need on iilikeerulised otsused. Tegelik elu ja teadusel pohinevad uuringud néitavad
seda, et viga palju soltubki sellest, missugused on kohalikud tavad, missugused on selle osakonna rutiinid,
missugune on konkreetse isiku sisemine eetika v6i moraal, tGekspidamised, kuidas ta selle otsuse teeb.
Mida nooremad on arstid, seda agressiivsemad nad on. On kiisitud ammaemandate, naistearstide ja laste-
arstide kéest, millisest rasedusenidalast siindinud ddrmiselt ebakiipseid vastsiindinuid te tdismahus siinni-
jargselt abistaksite ning aktiivsele intensiivravile suunaksite. Ei ole ju mingit saladust, et selleks piiriks on
praktikas tihti 24 rasedusnidalat, ménes riigis koguni 26 rasedusnidalat. Kuigi seadus iitleb, et me loeme
lapseks elusalt siindinud lapse alates 22. rasedusnidalast.™

Aime Keis: Kui niiiid slinnib elutunnusteta laps, teie elustate, te saate vereringe kdima, te saate hin-
gamise kiaima, siis tegelikult on viga raske hinnata, mis seisus on aju, kui palju on aju hiipoksias™ olnud.
Siin on iisna keeruline teha ka prognoose. Kuidas te langetate edasisi otsuseid? Koos vanematega? Utleme,
kui vanemad t6esti nouavad ja iitlevad, et tuleb ikkagi aparaatidega &ra ithendada ja tuleb teda elus hoida
ja edasi kisitleda, sest dkki ikkagi aju taastub.

Pille Andresson: See on jille keeruline situatsioon. Ema voib samal ajal olla ise operatsioonilaual,
isa voib-olla ei lubatagi kriitilises olukorras operatsioonituppa. Kui kogu meditsiinipersonali esmane tahe-
lepanu laheb maksimaalselt ema ja lapse abistamisele, siis kes peaks olema veel see kolmas, neljas voi viies
inimene, kes 1iheb emaga/isaga asja arutama? Siin on puhtalt arsti ratsionaalsed otsused.

Marika Zmenja: Otsust ei saagi teha ju see lapsevanem, siinnitaja, sest temal puudub teadmine. Teie
niete, et see laps voib surra voi sureb, sest tal on ajukahjustus voi midagi sellist. Te teete meditsiinilise
otsuse lapse parimates huvides. Mitte parimates huvides, nii ei saagi 6elda, see kolab viga imelikult. Aga
ikkagi, te otsustate, mida sellel hetkel saab meditsiiniliselt teha ja mida mitte. Muidu see lihtsalt pikendab
agooniat.

Pille Andresson: Jah, aga me koik teame, et vanematel on Gigus otsustamise juures osaleda. Vaat see
ongi see koht, mis on Eestis probleemseks kujunenud, voi iitleme, see on sdnastamata, kokku leppimata,
kust need piirid jooksevad. Kui me riadgime vahetust siinnijargsest hetkest, siis tuleb meil moista, et need
kaks vanemat on sellel hetkel, raskes seisundis stindinud lapse korval, oma elu koige raskemas situatsioonis
iildse. Nad ootasid tervet kena beebit, aga nad sattusid tiiesti ootamatusse olukorda. Nad on Sokis. Minu
arvates nad ei olegi voimelised sellisel hetkel sada protsenti adekvaatset otsust tegema. Loomulikult on
meil vanemad, kes nouavad tdismahus ravi alustamist, soltumata prognoosist. Siis tulevad ajaraamistikud
v0i otsustamise etapid. Me rakendame aktiivset intensiivravi, me teeme lisauuringud, mis kinnitavad vane-
matele, et lapse prognoos on tosine (niiteks ajusurm). On vanemaid, kes esimese konsiiliumi jarel ei ole
ikka veel nous ravi I6petamise otsust tegema ja ning iitlevad seda alles kolmandal, neljandal vGi viiendal
noustamisel, et jah, me oleme selleks valmis.

Marika Zmenja: Aga inimene ei olegi kohe, vahetult siinnituse jirel voimeline otsust tegema selle
lapse suhtes. Kui ta sellise otsuse teeks, siis ei ole see adekvaatne otsus, sellepirast et tal endal ei ole infot
selle kohta, mis toimub, mis on selle lapse prognoos. Ta ei suuda seda infot ka vastu votta.

Pille Andresson: Jah, eks meie teeme selle otsuse niddala voi kahe parast, kui vanematel ja meil endal
on piisavalt infot. Ajafaktor mangib ikkagi tohutult olulist osa, sest kui sa oled sellest esmasest kriisist vilja
tulnud, on sul tugivorgustik, sul on olemas tiiendavad meditsiinilised andmed, sa saad info ja t66tled seda
ning sa voib-olla konsulteerid veel. Loomulikult, see infopagas on siis hoopis teine kui esialgu. Kui me raa-
gime mittekindlatest prognoosidest, siis arst ei saa endale votta oigust 6elda, et minu teadmine on ainudige.
Me ndeme seda iga pidev oma t00s, et on olukordi, mis tunduvad, mittemeditsiinilisi termineid kasutades,
imedena. Kus on minu 6igus sajaprotsendiliselt Gelda, et see laps voib jidda elama ja teine mitte v6i milline
saab tépselt olema tema prognoos.

Marika Zmenja: Meditsiinis sellistel juhtumitel ei otsusta ju arst ainuisikuliselt. Siis toimub ju kon-
siilium. Voi ei toimu?

4 Raseduse katkestamise ja steriliseerimise seaduse § 6 Ig 1: Rasedust voib katkestada, kui see on kestnud vihem kui 12 nida-
lat. Lg 2: kauem kui 12 ning vihem kui 22 nidalat kestnud raseduse voib katkestada, kui rasedus ohustab raseda tervist,
siindival lapsel voib olla raske vaimne voi kehaline tervisekahjustus, raseda haigus voi tervisega seotud probleem takistab
lapse kasvatamist, rase on alla 15-aastane voi kui rase on iile 45-aastane. — RT 1 1998, 107, 1766; RT I, 20.02.2015, 11.

5  Hiipoksia: hapniku sisalduse langus kudedes.
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Pille Andresson: Sellises situatsioonis nagu dge ootamatu kriisisituatsioon, millest ma praegu rai-
gin, ei toimu mingit konsiiliumit — siis, kui meil kokku ongi voib-olla aega ainult kiimme minutit. See on
sellel hetkel puhtalt selle arsti ja selle meeskonna otsus.

Marika Zmenja: Olgu, me ei riigi konsiiliumist, kuid ikkagi arstide meeskond on seal ja nemad
otsustavad. Moni on viaiksema, moni suurema kogemusega. Ikkagi ju kiisitakse iiksteiselt, arutatakse.

Pille Andresson: Meeskonda konsiiliumiks me saame kasutada siis, kui olukord on stabiliseerunud
ja meil on aeg meeskond kokku kutsuda. Niiteks siinnieelne konsiilium on tiiesti igapdevased meie haiglas.
Me oleme oma antenataalset konsiiliumi ka laiendanud, haarates sinna jirjest suuremat meeskonda. Siis
on seal naistearst, lastearst jne. Seal on aega. Aga ma raskisin ennist hoopis teisest situatsioonist.

Marika Zmenja: Aga ka selles situatsioonis on ju ikkagi mingid juhendid, juhised, mida te teete oma
seltsiga, ja on ka hea meditsiini praktika, mida sellistes olukordades teha.

Pille Andresson: Koostades kaks aastat Sotsiaalministeeriumi poolt tellitud ,,Enneaegse stinnituse ja
enneaegse vastsiindinu perinataalperioodi késitluse“ ravijuhendit, me porkasimegi selle vastu, et meil ei ole
eetika- ja moraalinormid paigas ning meie seadused neid ei toeta.

Marika Zmenja: See vestlusring on ka selleks, et teadlikkust tdsta ja anda teada, et on vaja mingeid
muutusi ja oleme siin probleemi ees. Meditsiinitehnika ja -tehnoloogia on nii palju arenenud, et me voik-
sime ko6iki hoida voolikute kiiljes, aga kas iihiskond suudab seda? Meil on lapsevanemad, hooldekodud jne.
Kuid meie ressursid on piiratud. Selleparast iihiskonnas ongi vaja seda arutelu.

Philippe Jourdan: Uks asi on otsustamine ja need, kellel on igus otsustada. Nagu me teame, inime-
sel voib olla 6igus otsustada ja meie ei saa seda digust temalt 4ra votta. Aga samas, vahel on see otsustamine
muidugi subjektiivne, sest liks asi on otsus, aga teine asi on need pohjused, mille jargi otsustatakse. Me ei
saa kunagi garanteerida, et otsustaja otsustab seda, mis on ratsionaalne. See, mida me saame uurida, on,
millised on need ratsionaalsed kriteeriumid, mille jargi midagi soovitada otsustajale vGi vanemale. Paljude
moralistide ja eetikainimeste seas levib praegu selline méte, et elustamis- ja koik sellised otsused peavad
lahtuma sellest, et need vahendid, mida kasutatakse, peavad siiski olema vastavuses loodetava tulemusega.
Eetika ja moralisti kohus on just aidata inimestel objektiivselt hinnata, milline on see eetiline vdirikus,
vaartus selles konkreetses situatsioonis voi kohas. Selleks on vaja, et teatud hulk inimesi oleks objektiivsed.
Uhelt poolt on respekt elu vastu, teiselt poolt ei ole tavaliselt ratsionaalne kasutada ebaproportsionaalseid
vahendeid eesmargi saavutamise nimel, mis tegelikult on vaga vihetdendoline. Kas vanemad vGtavad sel-
lise argumendi vastu voi mitte, see on juba teine asi. Aga vihemalt: kas oleks eetiline sellisel puhul mitte
kasutada ebaproportsionaalseid vahendeid? Voiks arvata, et teatud olukordades kiill.

Pille Andresson: See ongi tegelikult arutelu koht. Uhed viidavad, et see on puhtalt viiksema ringi
kiisimus, s.t pere ja arsti vaheline asi. Teised vdidavad, et see on kogu iihiskonna kiisimus.

Aime Keis: Siin on mitu osapoolt. Eelksige kindlasti vanemad ja arst, aga ka kogu tihiskond. Selle-
parast, et ressurssi tuleb iihiskonnas maéistlikult kasutada. Aga ma tooksin siia juurde v6ib-olla veel iihe
aspekti. Me oleme radkinud siin, et vanematel on 0igus otsustada ja arstil on Gigus otsustada. Kas iildse
voiks tulla aga kone alla, et me arvestame sellist moistet, nagu eeldatav tahe? Niiteks, kui see vastsiindinu
siinnib, aga sellisena, et tal ei ole prognoosi elule, s.t ta kiill elustatakse, aga ta aju on kahjustada saanud ja
isegi, kui ta mingiks ajaks ellu jaab, siis ikkagi prognoosi elule ei ole.

Pille Andresson: See ei ole nii iiksithene. Mina arvan, et eeldatav tahe ongi selline iilikeeruline filo-
soofiline kiisimus. Mina ei saa méelda nii, nagu motled sina, ja sina ei saa méelda nii, nagu motleb tema.
Ma tean vaga hasti, mida mina métlen, aga ma ei saa panna seda oma métet oma mehe v6i oma lapse pahe.

Marika Zmenja: See eeldatav tahe on seotud ikkagi konkreetse isikuga. Kui teatakse minu ellusuhtu-
misest, et mina ei taha vegeteerida, kui ma olen elustatud korges eas. Kui ma olen oma olemuse v6i sdna-
dega seda viljendanud, et mulle ei meeldiks see, siis see on minu eeldatav tahe. Kui ma iitlen kindlalt, et ma
ei taha elustamist, siis see on minu selgelt véljendatud tahe.

Aga ma tahaks natuke riaikida veel iihest asjast, mis mul ldheb muidu meelest dra. Seaduste juurde
tulles, siis eelnevalt sai raigitud, et me loeme lapseks alates 22. rasedusnédalast elusalt siindinud lapse.
AKKi voiks naise otsustusdigust laiendada nii, et ta ei pea kandma last raseduse 16puni, kui siinnieelselt voi
jargselt on kindlasti teda, et lapsel on arengurike, mis ei ole eluks sobilik.

Pille Andresson: Mina taandan selle ikkagi lapse kannatusele, millest siin on juttu olnud. Sellepérast,
et meditsiin tunneb ennast kohati kdikvoimsana. Voib-olla alustatakse operatsioonidega, mis teinekord
on eksperimendid. Laps elab kolm v6i neli kuud. Vanematel tuleb niha oma lapse kannatust, paljusid
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operatsioone, intensiivravi, aga siis neljandal kuul minna ikkagi oma last dra saatma. Minu jaoks on see
hasti keeruline. See on ka tohutu ressursikulu. Mitte ainult rahaline, vaid ka vaimne.

Marika Zmenja: Ja veel: see 22 rasedusnidalat on ju kokkuleppeline. Kui oleks igal pool, igas riigis
piiriks 22 rasedusnédalat, siis saaks 6elda, et on mingi pGhjendus. Aga see on riigiti erinev. Ameerikas on
kuus kuud. Jarelikult on see mingi kokkuleppeline piir, mida vGib ka tosta v6i langetada.

Pille Andresson: See tuleb ikkagi reaalsest elust: millal tehakse uuringud, millal saadakse tulemu-
sed. Utleme, et arst diagnoosib viga raske arengurikke. Siis kiiivitub jirgnevate uuringute kaskaad: vajadu-
sel tehakse dra geneetilised uuringud, tehakse dra viga palju tiiendavaid ja tédpsustavaid uuringuid. Otsuse
tegemise aeg pere jaoks voib olla siis juba moodas.

Aime Keis: Pille Andresson tostatas just nimelt selle aspekti, et kui me pikendame vastsiindinu elu
veel 14bi operatsioonide, siis tekib koigile suur psiihhosotsiaalne ja vaimne koormus. Peter Singer, kes on
Princetoni iilikooli filosoof ja professor, bioeetik, oli 1979. aastal seisukohal, et vastsiindinu elu on vihem
vaartuslik kui tidiskasvanu elu. Siindides ei ole inimlaps teadlik iseendast ega timbritsevast ja et vastsiindi-
nult elu 16petamine ei ole sama, mis muu isiku elu 16petamine.

Marika Zmenja: Aga me ei 1opeta seda elu, ta ju sureb loomulikult. Me jitame ravi ira, me ei vota ju
elu. Ta saab edasi palliatiivset ravi ja koike toetavat. Keegi ju niimoodi ei tee, et padi néole, inetult 6eldes,
sest seda voiks moelda elu I6petamise all. Me keegi ei lopeta kellegi elu dra. Ravi 1opetatakse ara. Aktiivravi
piiratakse, s.t ei tehta operatsioone, aga muu ravi ldheb ju ikkagi edasi.

Pille Andresson: On viga palju moisteid, mida kasutatakse: ravi piiramine, ravi ldpetamine jne. Neid
ei tohiks sassi ajada.

Philippe Jourdan: On selge, et ravi piiramine ja elu 16petamine on eri asjad.

Aime Keis: Uhiskonnas on tegelikult nii, et ravi Idpetamise otsust méistetakse automaatselt ka elu
16petamise otsusena.

Marika Zmenja: Aga seda tulebki kommunikeerida, et tdsta inimeste teadlikkust. Keegi ei otsusta
siin, et niiiid 16petame &ra, koik, tina mitte midagi ei toimu, laps sureb janusse, vedelikupuudusesse. Seda
ei tehta ju.

Aime Keis: Mul on selline kiisimus: mis saab siis, kui niiteks on prognoos elule? Seesama Pille And-
ressoni toodud kolmanda rithma patsient, aga vanemad titlevad, et ei ole ravi vaja rakendada. Mis vGiks siis
perspektiiv olla? Kas kuulame vanemaid?

Pille Andresson: Me oleme poérdunud ka Sotsiaalministeeriumi poole palvega, et meie seadused
jouaksid sinnamaale, et me saaksime vanematega iihise konsiiliumi korras need otsused teha. Et vanematel
oleks digus oma tahteavaldusele.

Philippe Jourdan: Kuidas on praeguse seaduse alusel? Kui agressiivselt peate abistama last, kui ta
on juba siindinud? Kui palju seadus teid kohustab?

Pille Andresson: Maksimaalselt. Kui me raagime darmiselt ebakiipsetest vastsiindinutest, siis Eesti
on muu Euroopaga vorreldes darmiselt agressiivne. Sada protsenti lapsi on suunatud aktiivsele intensiivra-
vile. See eristab meid markimisvaarselt teistest Euroopa Liidu riikidest.

Marika Zmenja: Aga see ongi meil Eestis tavapraktika. See on tavapirane praktika.

Pille Andresson: Seadusest tulenevalt.

Marika Zmenja: Seadus iitleb, et me peame osutama tervishoiuteenust hea meditsiinitava kohaselt.
Eestis on siis selline meditsiinitava, mis erineb teistest.

Pille Andresson: Ei, kui sa jatad kellegi abita, siis saad karistada.

Marika Zmenja: Aga selline abistamine ongi meie meditsiiniringkondades aktsepteeritav praktika.

Pille Andresson: No tegelikult ei ole, sellepirast ju meditsiiniringkonnad ka selle iile arutlevad, et
kust need piirid jooksevad. Kui me koostasime ,Enneaegse slinnituse ja enneaegse vastsiindinu perintaal-
perioodi kasitluse” ravijuhendit, siis me arutasime, et voib-olla oleks dige aeg luua kohtupretsedent. Ja siis
tekkis kohe ka kiisimus, et kes see keegi siis on, kes 1aheb seda ,Jooma“. Ndidake mulle arsti, kes oleks ndous
minema vabatahtlikult kohtusse. Mitte {ikski ei ole.

Aime Keis: Meie meditsiini kohta kehtivad seadused arvestavad viga suuresti ithiskonna valmis-
olekut, s.t see niitab ja peegeldabki minu meelest ithiskonna valmisolekut. Meil on seadused tehtud praegu
niimoodi, et meie ithiskond ei ole valmis votma vastu selliseid otsuseid ega iildse diskuteerima nendel
teemadel.

Pille Andresson: Kiisimus on selles, et esmalt voiksime arutada siinnieelselt diagnoositud eluks
sobimatu arengurikke korral raseduse katkestamise piiri tostmist voi darmiselt ebakiipse vastsiindinu
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esmase taaselustamise kiisimusi. Vanemate tahteavaldus? Siis alles tuleb arutamisele ravi piiramine ja ravi
1opetamine.

Aime Keis: Tegelikult on riigid, kus eutanaasia on lubatud lapse enda soovil. Niiteks Belgias ei ole
enam iildse mingit vanusepiiri pandud eutanaasiakiisimustes. Kriteeriumiks on ratsionaalsete otsuste tege-
mise voime.

Pille Andresson: Meie tegelik soov oleks, et kaivituks dokumentatsiooni valjatootamine ja regulat-
sioonide muudatuste algatamine lapsevanemate tahteavalduse avaldamiseks, mis seonduvad vastsiindinu
siinnijargse aktiivse abistamise ja intensiivraviga olukordades, kus prognoos ei ole kindel, ellujadmine on
piiripealne, haigestumus korge ja lapse hoolduskulud suured.

Aime Keis: Ma nien tihte teist aspekti veel. Minu meelest siis tuleb viga selgelt dra méarata, kas on
vajalik molema vanema nousolek vGi iihe vanema nousolek.

Marika Zmenja: See tuleneb perekonnaseadusest, kuidas need ndusolekud on ja kes neid annab: on
neil tihine hooldusb6igus ja kuidas nad seda teostavad.

Aime Keis: Minu teada vihemalt teadusuuringutes ei ole ndutud molema vanema ndusolekut. Eestis
vihemalt mitte.

Mul tekkis veel selline mote, et me siin arutasime ja radkisime eeldatavast tahtest — minu tahe on tiks ja
ma ei saa seda laiendada automaatselt vastsiindinutele —, aga inimvaarikusega on ju samamoodi. Kust ma
tean, et see, mida mina moistan inimvaarikuse all, on vastsiindinu jaoks inimvaarikus? Kuidas see inim-
vadrikus voiks olla v6i on lahti motestatud?

Philippe Jourdan: Lapse vairikus voi inimviirikus on selline moiste, mis on seotud just sellega, et
ta on inimene. Jillegi, voib alati 6elda, et enne slindi me ei tea tdpselt, millal tal on elu. Selle kohta on mui-
dugi moned usulised kiisimused ka, aga selge on see: kui ta on siindinud, siis ta on inimene ja selles méttes
ei saa vahet teha tema ja likskoik millise inimese, s.t tdiskasvanud inimese vahel. See on iiks kindel punkt
meie ohtumaa kultuuris. Mo6dunud nadalal lugesin iihte raamatut Rooma impeeriumi demograafia kohta.
Rooma impeeriumi demograafia kdige suurem probleem oli see, et oli palju rohkem mehi kui naisi — umbes
130 meest 100 naise kohta. See oli seotud sellega, et viga levinud oli mitte abort, vaid, nagu nad iitlesid,
eksponeerimine. Nad eksponeerisid, s.t lihtsalt jatsid ilma hooleta vdiksed tiidrukud. See tdhendab, et on
teatud viirtused, mis on tekkinud meie kultuuris, mida varem v&ib-olla ei olnud. Uks neist on just see, et
lapse vaarikus — iikskaik, kas ta on poiss v6i tiidruk — on samavordne kui tdiskasvanu vaarikus. Sellest peab
alati lahtuma. Seadus peab seda kaitsma. Vahel on ka voimalik, et seadus isegi natuke liialdab selle kaitsmi-
sega ja nouab asju, mis ei ole ehk nii ratsionaalsed. Aga igal juhul on iseenesest juba hea, et on selline hoiak.

Marika Zmenja: Ma tiiesti ndustun sellega, et igal isikul tekivad digused siinniga ja tal on digus
inimvéaarikale kohtlemisele. Inimvaarikas kohtlemine holmab koiki asju, niiteks et ta ei pea kannatama
ega piinlema, et teda ei koheldaks objektina, nii et ta on asi, millega vGib teha eksperimente. Taiendavate
kannatuste pohjustamine on ka ju mitteinimvaarsel moel kohtlemine. Tdhendab, selline kohtlemine ei ole
inimvaarne, kui tekitatakse pohjendamatuid kannatusi. Lapsel on tapselt samasugused 6igused, nagu mina
ootan tervishoiuteenuse osutaja juures: kui mulle on ette ndhtud narkoosiga protseduur, siis seda tehakse.
Mitte nii, et arst tahab mulle kitte maksta ja siis narkoos 16peb enneaegselt dra. Mulle tehakse ikkagi parim,
mis on sellistes oludes voimalik, mitte nii, et ah, ldheb nagu ldheb. See ongi see, et mul ei ole pohjendama-
tuid kannatusi ja keegi mind ei alanda ega kohtle koledal kombel.

Pille Andresson: Just nimelt. Laste puhul on oluline ka see, et nendele oleks tagatud haiglas oleku ajal
vanemate juurdepisis, s.t et vanematel on 6igus nende juures viibida 24/7 ja osaleda oma lapse hooldamisel
ja raviotsuste tegemisel. Sellised inimlikud aspektid sinna juurde. Voi siis lapse surm haiglas. Eraldatakse
vaikne ruum, vanemad votavad lapse siille ja radgivad temaga/ jatavad hiivasti, soovi korral vastsiindinut
pildistatakse ... Need on sellised inimlikud asjad.

Aime Keis: Teil on vaikimisi loodud selline hospiitsteenus, kus saab hiivasti jatta oma lapsega?

Pille Andresson: Jah. Haigel lapsel on ka see 0igus, et ta ema-isa on tema juures. Vanemad soovivad
seda, nad tahavad seal olla. Neil on 6igus kogu aeg osaleda, haiglas kohapeal olla. Lapsel on ka loomulikult
Oigus, et ema teda puudutab, votab teda siille, rasgib temaga. Vastsiindinute intensiivravi kaasaegne lihe-
nemine ongi perekesksuse rohutamine, mis tdhendab seda, et perele tuleb tagada optimaalsed tingimused
perekeskseks raviks (piiramata juurdepiis lapsele, vanemate ja personali koost66, voimaluse korral pere-
palat, psiihhosotsiaalne tugi).

Marika Zmenja: See ongi see inimviirne kohtlemine, mis on tavapirane. Vahet ei ole, kas ma olen
kodus v6i ma olen haiglas, ikkagi on mul 6igus saada vanemate hoolt ja hellust.
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Pille Andresson: Tipselt.

Marika Zmenja: Aga see kogu aeg ajas muutub. Voimalused lihevad paremaks. See kdik poleks olnud
30—40 aastat tagasi ndukogude viljastavates tingimustes iildse voimalik. Ma toon néite, mis ei ole kiill vast-
siindinutest, vaid elu 16pust. Meie haiglas on olnud kiisimus, et kui niiiid inimene on seal hospiitsis ja tema
elu I6pp on tulemas, voib-olla nadala parast, aga ta on kirglik suitsetaja. Kas lubada tal see mahv tommata,
kuigi meil on suitsuvaba haigla? Me keelame selle dra ja iitleme, et meil on suitsuvaba haigla. See ei ole ju
ka inimvéidrne kohtlemine. Kui inimene on nii 16pu eel ja tahab veel selle suitsu teha, siis mina arvan kiill,
et voiks ikkagi lubada. See oleks inimvéirne kohtlemine. Monikord tuleb sellistel puhkudel ka seadustest
korvale hiilida. Inimlik aspekt peab alati jaama. Me oleme ikkagi inimesed ju.

Philippe Jourdan: Ma tulen korra tagasi selle juurde, mida teie iitlesite, et vanemad vajavad ka toe-
tust, kui on vaja otsuseid teha.

Aime Keis: Voib-olla ongi tihtis pigem mitte vastandada arste ja vanemaid, vaid just viia neid oma-
vahel kokku ja neid raskeid ravi I6petamise otsuseid, mis puudutavad vastsiindinuid, teha koos. Aga samas,
kui on ikkagi ndha, et meditsiinil on kogemus, mis {itleb, et see on prognoositu, siis jitta mingi otsustus-
oigus ka arstile. See koik peab muidugi olema seadustega toetatud, et ei tekiks muid niiansse.

Philippe Jourdan: Otseselt vanemate soovi vastu minekut tuleks viltida, sest see on veel suurem
trauma. Ta kaotab oma lapse, kuigi ta tahtis teda elustada.

Pille Andresson: See ongi viga pikk protsess, mis teinekord nouab etapilist lihenemist ja eeldab ka
vaga head psiihholoogito6d. Eks me valime tavaliselt nende inimestega suhtlema sellised inimesed, kes
on voimelised seda tegema. Kdik ei olegi voimelised. Vahel voib-olla piisab iihest korrast radkimisest, aga
monikord on seda vaja teha neli, viis voi kuus korda. Me ei 1ihene mitte kunagi nii, et niiiid meie otsusta-
sime, vaid ikka teistmoodi. Sa alustad ikkagi sellest, mis juhtus, mis seisundiga on tegemist, missugused on
voimalikud edasised ravivotted, missugune on prognoos siis, siis ja siis. Hea on, kui on olemas statistika kas
oma haigla, osakonna voi riigi kohta, millega saab seda illustreerida. See on ka oluline, siis ei ole lihtsalt see
argument, et mina arvan, et see on nii.

Marika Zmenja: Aga see on ka, jillegi, inimviiriline kohtlemine, et me arvestame teise, vanemate
soove ega tee midagi nende tahte vastaselt.

Pille Andresson: Ma tahaksin 16petada lausega ,Me puudutame koige siigavamat, mis on mate-
riaalse, objektiivse meditsiini, emotsionaalse empaatia ja isikliku veendumuse vahel“. See ongi see, millega
me praegu iga paev kokku puutume. Materiaalne, objektiivne, emotsionaalne empaatia ja isiklik veendu-
mine. Ja siis kuskilt sealt tuleb see otsus teha.

Vestlusring toimus 31. mail 2017 Tallinnas. Vestlusringi juhtis Aime Keis, Tartu Ulikooli meditsiiniteaduste
valdkonna meditsiinieetika vastutav oppejoud.
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