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Syksyn 2006 aikana Suomessa on keskusteltu vaikeavammaisten lasten hoidosta, 14-
hinni elvytyksestd, tehohoidosta sekd vaikeasti kehitysvammaisten lasten rajaamisesta
ndiden hoitojen ulkopuolelle. Keskustelun aloittajana toimi L##ketieteellinen aika-
kauskirja Duodecimissa dosentti Tuula Lonngvistin kirjoitus "Miten turvataan vai-
keimmin vammaisten oikea kohtelu tehohoidossa?” (Duodecim 2006;122:1940-1).
Kirjoitus oli osa tdssd numerossa ollutta laajaa “Kehitysvammaisuus” —teemaa. Valta-
kunnallinen vammaisneuvosto (Vane) ilmaisi asiassa oman kantansa (VANE:n kan-
nanotto: Vaikeavammaisen lapsen elvyttiminen (22.12.2006), www.vane.to). My0s
ETENE péitti keskustella asiasta. Neuvottelukunta pyysi kokoukseensa 10.1.2007
kuultavaksi dosentti Tuula Lonnqvistin HYKS:n lasten ja nuorten sairaalasta seké péi-
sihteeri, ylitarkastaja Sari Loijaksen Valtakunnallisesta vammaisneuvostosta.

Suomessa asuvien potilaiden oikeuksia sditelevit monien terveydenhuollon sd&nnds-
ten joukossa ennen kaikkea Suomen perustuslaki (731/1999) sekd laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista (7851992, myShemmin potilaslaki). Néiden mukaan potilaalla on
oikeus tulla kohdelluksi oikeudenmukaisesti ja yhdenvertaisesti terveydenhuollossa
riippumatta mm. terveydentilasta, vammaisuudesta tai muusta henkil66n liittyvistad
syystd, ja hinelld on oikeus laadultaan hyvéin terveyden- ja sairaanhoitoon.

Vaikeasti kehitysvammaiset lapset ovat heterogeeninen ryhmé lapsia. Lasten kehitys ja
sen hiiri6 vaihtelevat, ja vamman aiheuttama haitta voi lievittyd, pysyd ennallaan tai
vaikeutua. Vaikeaan kehitysvammaisuuteen liittyy usein rakennepoikkeavuuksia, mui-
ta vammoja tai kroonisia sairauksia, joihin lapsi saa monenlaisia hoitoja ja kuntoutusta.

Merkittivi osa kehitysvammaisista lapsista asuu nykyisin kotona. Perheiden arkea tue-
taan erityispalveluin, apuvilinein ja taloudellisesti. Ndin monen vaikeastikin kehitys-
vammaisen on mahdollista eldd mielekistd elamid kotonaan. Vain erityistilanteissa,

usein lapsen terveydentilan huonontuessa, kotona asuva lapsi joutuu sairaalahoitoon.
Osa erityisesti vaikeimmin kehitysvammaisista lapsista on sijoitettu kehitysvammalai-
toksiin, joko jaksoittain tai pysyvésti. Myos laitoshoidossa asuvia lapsia hoidetaan yh-
teisymmaérryksessi ja yhteistyossé lasten huoltajien kanssa.

Monien vaikeasti kehitysvammaisten lasten ennuste on muuttunut viimeisten vuosi-
kymmenten aikana. Esimerkiksi lapsilla, joilla on ylim##rdinen kromosomi 21 (Dow-
nin oireyhtym#) rakenteelliset syddnviat (tavallisimmin eteisen ja kammion véliseiné-
puutos) ja muut rakennepoikkeavuudet korjataan silloin, kun se ladketieteellisesti arvi-
oiden on mahdollista. Kehitysvammaisen lapsen toipuminen infektiosta tai toimenpi-
teestd voi olla normaalisti kehittynyttd lasta hitaampaa, mutta jos on odotettavissa, ettd
lapsi toipuu takaisin hénelle ja hinen perheelleen mielekkédseen arkeen, lapsen hoito
ja sen intensiteetti pitd4 olla yhdenvertainen muiden lasten kanssa. Tehostetun hoidon
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toimenpiteitd ei ole mielekéstd rajata ndissd tilanteissa vammaisilta enempéd kuin
muiltakaan lapsilta.

Jos lapsi sairastaa etenevid aivosairautta, sairauden hoito vaikeutuu ajan mittaan. T4l-
16in eteen tulee viistamatta tila, jolloin tehohoidon arvioidaan tuottavan enemmén hait-
taa kuin hyotyd. Ladkintédetiikan periaatteiden mukaan enemmén haittaa kuin hy6tyéd
tuottavaa hoitoa ei voi antaa. Hoitovaihtoehtoja on etsittdvi sellaisista hoidoista, joissa
hoidosta koituvien hy6tyjen ennustetaan olevan suurempia kuin haittojen. Tehohoidos-
ta pidéttdytyminen voi helpottaa lapsen oloa enemmaén kuin kajoavat hoitotoimenpi-
teet. Potilasta ei kuitenkaan miss##n tilanteessa saa jittdd hoitamatta, ja kirsimysti ja
kipua on aina hoidettava parhain mahdollisin hoitomenetelmin.

Vaatii paljon ammattitaitoa arvioida, milloin jostain hoidosta tai toimenpiteestd on
enemmén haittaa kuin hy6tyéd. Padtos tehohoidosta luopumisesta tai elvyttdmisestd pi-
dattdytymisestd pitdd tdmén vuoksi olla kokeneen erikoislddkérin vastuulla. Paétos pi-
td4 aina perustua hy6tyjen ja haittojen suhteen vertailuun. Kehitysvammaisuus itses-
sddn ei ole syy pidattdytyd elvytyksesté tai tehohoidosta.

Elvytyksestd ja tehohoidosta pidittdytyminen on térked hoitopéétds, jonka on perustut-
tava ymmérrettdvaidn tietoon ja joka on tehtdvé yhteisymmérryksessé lapsen huoltajan
tai muun laillisen edustajan kanssa. On térkedd kirjata hoitosuunnitelma ja —péaatdkset
potilasasiakirjoihin, jolloin myds péivystystilanteissa voidaan noudattaa yhteisesti so-
vittuja hoitolinjauksia.

Viimeaikaista aiheesta kiytyd julkista keskustelua tuntuu leimaavan ja sitd héiritsevin
merkittdvisti monien termien epéselvyys. Keskustelussa ovat sekoittuneet kisitteet
vaikea kehitysvammaisuus ja vaikeavammaisuus, etenevd aivosairaus ja vakaana py-
syvi tila. My0s elvytykseen ja tehohoitoon kuuluvat hoitotoimenpiteet ovat jddneet
médrittelyiltddn epédselviksi ja termien kiytté on sekavaa. Télloin eri osapuolet puhu-
vat toistensa ohi. Elvytykseen kuuluu hengityksen avustaminen ja pysdhtyneen sydi-
men toiminnan kdynnistys, ja siihen liittyen hengityksen ja verenkierron tukihoito
muiden elintoimintojen ylldpitdmiseksi. Tehohoito on vaikeasti sairaan potilaan elin-
toimintojen valvontaa, ylldpitdmistd ja tukemista. Hoitoa monitoroidaan monien lait-
teiden ja tihedisti otettavien niytteiden avulla. Tehohoito on toimenpidevaltaista hoitoa.
Se on perusteltua ohimenevéksi arvioidussa hengenvaarallisessa tilanteessa, kun hoi-
don hy6dyn oletetaan olevan suurempi kuin sen tuottama haitta. Tehohoito ja elvytys

sitd toisissa tilanteissa. Néist4 tilanteista keskusteleminen, niiden huolellinen méaéritte-
ly ja perusteellinen eri hoitovaihtoehtojen punnitseminen voivat vihentdd lasten van-
hempien huolta, pelkoa ja epéluuloisuutta hoitavaa tahoa kohtaan.

Jotta keskustelussa pédstiisiin eteenpdin, tarvitaan siihen selked, yhteinen kieli ja ter-
mistd. On tirkedd, ettd keskustelukumppanit puhuvat samoista asioista, vaikka nako-
kulma olisikin eri. Vammaisuus ei ole peruste erilaiselle kohtelulle terveydenhuollos-
sa. Vaikeasti kehitysvammainen lapsi on oikeutettu yhdenvertaisuusperiaatteen mukai-
sesti parhaaseen mahdolliseen hoitoon Suomen terveydenhuollossa. Keskustelua siité,
mik4 on kenenkin kohdalla parasta mahdollista hoitoa, on tdrkedd ylldpitéd ja jatkaa.
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