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och sjukvarden (ETENE)

Enligt s&ndlista

Ang

ATERUPPLIVNING OCH INTENSIVVARD AV ETT GRAVT
UTVECKLINGSSTORT BARN

| Finland har man under hésten 2006 diskuterat om vard av gravt handikappade barn, i
forsta hand aterupplivning, intensivvard och om att avgransa utvecklingsstérda barn
utanfor dessa behandlingar. Diskussionen initierades av docent Tuula Lonnqvists
artikel ”Miten turvataan vaikeimmin vammaisten oikea kohtelu tehohoidossa?” (Hur
sakerstalls ratt bemotande av de gravast handikappade inom intensivvarden?) i den
medicinska tidskriften Duodecim (Duodecim 2006;122:1940-1). Artikeln ingick som
en del av det omfattande temat ”Utvecklingsstdrdhet” i detta nummer. Riksomfattande
handikappradet (Vane) uttryckte sin egen asikt i frdgan (VANE:s stéllningstagande:
Vaikeavammaisen lapsen elvyttdminen (22.12.2006), www.vane.to) (Aterupplivning
av ett gravt handikappat barn). Aven ETENE beslutade sig for att diskutera fragan.
Delegationen inbjod till sitt mote 10.1.2007 docent Tuula Lonnqvist for att hora
hennes asikter vid HUCS sjukhus for barn och unga samt generalsekreterare,
overinspektor Sari Loijas fran Riksomfattande handikappradet.

Rattigheterna for patienter som bor i Finland regleras framfér allt av Finlands grundlag
(731/1999) och lagen om patientens stéllning och rattigheter (785/1992, senare
patientlagen) bland de méanga av halso- och sjukvardens bestammelser. Enligt dessa
har patienten ratt bli rattvist och jamlikt bemétt inom hélso- och sjukvarden oberoende
av bl.a. halsotillstand, handikapp eller annat skal som anknyter till person och han/hon
har rétt till halso- och sjukvard av god kvalitet.

Gravt utvecklingsstérda barn utgor en heterogen grupp av barn. Barns utveckling och
storningar i denna varierar och den oldgenhet som skadan medfért kan lindras, forbli
ofdrandrad eller forsvaras. Grav utvecklingsstordhet hanger ofta samman med
strukturella avvikelser, andra skador eller kroniska sjukdomar for vilka barnet far olika
slags vard och rehabilitering.

En betydande del av de utvecklingsstorda barnen bor numera hemma. Familjernas
vardag stods genom specialservice, hjalpmedel och ekonomisk hjélp. Darigenom ar det
mojligt ocksa for flera gravt utvecklingsstorda att leva ett meningsfullt liv hemma.
Endast vid sarskilda situationer, ofta nar barnets halsotillstand forsamras, hamnar det
hemmaboende barnet under sjukhusvard. Vissa i synnerhet av de utvecklingsstorda
barnen har placerats pa institutioner for utvecklingsstorda, antingen periodvis eller
permanent. Aven barn inom institutionsvéard vardas i samforstand och samarbete med
barnens vardnadshavare.

Prognosen for flera gravt utvecklingsstorda barn har forandrats under de senaste
decennierna. Till exempel korrigeras strukturella hjartfel (vanligtvis atrioventrikular
septumdefekt) och andra strukturavvikelser hos barn som har en extra kromosom 21
(Downs syndrom) nar det enligt medicinska bedémningar & mojligt. Tillfrisknandet
fran en infektion eller en atgard kan ske langsammare for ett utvecklingsstort barn &n
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for ett normalt utvecklat barn men om det kan forvantas att barnet tillfrisknar till en for
honom/henne och hans/hennes familj meningsfull vardag, skall varden av barnet och
dess intensitet vara jamlik med den for andra barn. Det &r inte meningsfullt att i dessa
situationer avgransa atgarder inom effektiverad vard for handikappade mer an for
andra barn.

Om barnet har en progressiv hjarnsjukdom forsvaras varden av sjukdomen med tiden.
Da kommer man ofrankomligen till ett lage dar varden kan forvantas vara mer till
skada an nytta. Enligt medicinetikens principer kan vard som &ar mer till skada an nytta
inte ges. Vardalternativ skall sékas i sadana vardformer dér nyttan av varden forvantas
vara storre an skadorna. Att avsta fran intensivvard kan underlatta barnets tillstand mer
an inkraktande vardatgarder. Patienten far inte under nagra omstandigheter lamnas
utan vard och lidande och smarta skall alltid behandlas med bésta ténkbara
vardmetoder.

Det kraver mycket yrkesskicklighet att bedoma nar vard eller en atgard ar till mer
skada &n nytta. En erfaren specialist skall darfor ansvara for beslut om att avsta fran
intensivvard eller avhalla sig fran aterupplivning. Beslutet skall alltid basera sig pa en
jamforelse mellan fordelar och nackdelar. Utvecklingsstordhet i sig &r inte ett skal for
att avsta fran aterupplivning eller intensivvard.

Att avsta fran aterupplivning och intensivvard &r ett viktigt vardbeslut som skall basera
sig pa begriplig information och som skall fattas i samforstind med barnets
vardnadshavare eller annan laglig foretradare. Det ar viktigt att anteckna vardplanen
och vardbesluten i journalhandlingarna varmed man ocksa i joursituationer kan félja
gemensamt dverenskomna riktlinjer for varden.

Den offentliga diskussion som under senare tid forts om d&mnet tycks praglas och storas
avsevart av oklarheten kring manga termer. | diskussionen har begreppen grav
utvecklingsstordhet och gravt handikapp, progressiv hjarnsjukdom och stabilt tillstand
blandats ihop. Aven vérdatgarder som hanfor sig till &terupplivning och intensivvérd
har blivit diffust definierade och anvandningen av termerna &r rorig. Da talar olika
parter forbi varandra. Aterupplivning omfattar hjalp med att andas och fa igng av
hjartverksamhet som stannat och dartill horande stodvard av andning och
blodcirkulation for att uppratthalla 6vriga livsfunktioner. Intensivvard ar dvervakning,
uppratthallande och stod av livsfunktionerna hos en allvarligt sjuk person. Varden
overvakas via monitorer med hjalp av manga apparater och prov som tas ofta.
Intensivvarden utgors av vard som ar praglad av atgarder. Den &r motiverad i en
livsfarlig situation som bedémts vara évergaende dar nyttan av varden forvantas vara
storre &n den nackdel som den medfort. Intensivvard och aterupplivning ar i vissa
situationer den béasta tankbara varden av en patient, medan i andra situationer det basta
ar att avstd frn dessa. Att diskutera dessa situationer, noggrant definiera dem och
grundligt 6vervaga olika vardalternativ kan minska oro, radsla och misstro hos barnets
foraldrar gentemot den vardande parten.

For att diskussionen skall kunna ta ett steg framat behovs ett sprak som &r klart och
gemensamt och en terminologi. Det &r viktigt att samtalsparterna diskuterar om samma
saker dven om asikterna gar isar. Handikapp ar inte en grund for olikt bemé&tande inom
halso- och sjukvarden. Ett gravt utvecklingsstort barn ar enligt jamlikhetsprincipen
berattigat till basta mojliga vard inom hélso- och sjukvarden i Finland. Det ar viktigt
att uppratthalla och fortsatta diskussionen kring vilken vard som ar den basta mojliga
for var och en.
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Sandlista: Social- och hélsovardsministeriet/social- och halsovardsavdelningarna
Undervisningsministeriet
Riksomfattande handikappradet
Sjukvardsdistriktens chefsoverlakare
Centralsjukhusens dverlakare i barnsjukdomar
Centralsjukhusens Gverlékare i barnneurologi
Barnlakarforeningen i Finland
Suomen lastenneurologiayhdistys
Specialsjukvardsdistrikten
Folkhalsan, Habiliteringsavdelning
Lansstyrelserna/ social- och hélsovardsavdelningarna
Finlands Lakarforbund, Tehy, Sairaanhoitajaliitto, SuPer
STT
Vardetiska delegationer

C:\Documents and Settings\stmrhal\Ty6p&yta\ETENE2006-
2010\Kokous2_2007\ElvytyskannanottoETENE040407sv.doc



