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Tiivistelma

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 20.2.2006 hengityshalvauspotilaiden hoidon valtakunnallisen asiantuntijatydryhméan
selvittdmaan hengityshalvauspotilaiden asemaa ja lainsaadantéa seka hoitoon liittyvia suosituksia nykyisessa sosiaali- ja
terveydenhuollon jarjestelmassa. Hengityshalvauskasite ja sen taustalla oleva lain-saddanto juontaa juurensa 1950-luvun
polioaikakaudelta, jolloin haluttiin turvata poliopotilaiden hyva hoito. Vuonna 2004 hengityshalvauspaatoksen saaneita

potilaita Suomessa oli 135. Heidan hoitokustannuksensa olivat 27 miljoonaa euroa. Nykyisin hengityshalvauspotilaiksi
luokitelluista potilaista enaa alle 10 prosenttia on polion jélkitilasta aiheutuvia. Hengityshalvauskasitetta kaytetdan Suomessa
hallinnollisessa paatoksentekotarkoituksessa. Vastaavaa menettelya ei tapaa misséan muussa maassa. Tyoryhma katsoo,

ettei hengityshalvauskasitteen maarittely ole mahdollista eiké tarkoituksenmukaista. Hengityshalvauspotilaat ovat olleet kotona
ollessaankin sairaalan kirjoilla. Tallainen menettely on saattanut heidat eriarvoiseen asemaan muiden vammaisryhmien kanssa.

Tyoryhman keskeiset ehdotukset ovat seuraavat:
- Hengityshalvauskasitteesta luovutaan hallinnollisena termina.

- Nykyiset hengityshalvauspotilaita koskevat sdannokset kumotaan asiakasmaksulaista ja -asetuksesta.

- Turvataan kotona tarvittavat palvelut seka riittdva toimeentulo muuhun lainsaadantoon tehtavilla muutoksilla.

- Palvelut jarjestetaan vastaavasti kuin muiden vammaispalveluja tarvitsevien henkildiden palvelut ottaen huomioon
erityisosaamisen tarve.

- Riittavan erityisosaamisen turvaamiseksi lailla saadetdan mahdollisuus, etta erityistd osaamista vaativat
vammaispalvelut jarjestetdan kuntaa laajemmalla vaestdpohjalla.

- Tarvittavat avustajapalvelut turvataan subjektiivisella oikeudella. Henkeé uhkaavaa vaikeaa hengitysvajausta
sairastavalle ja hengityslaitehoitoa saavalle henkildlle turvataan mahdollisuus asua kotonaan aina kun se on
mahdollista.

- Avustajatoiminnasta aiheutuvista kustannuksista valtio ottaa suuremman vastuun.

- Erityisen vaativaa hengitysvajauspotilaiden hoitoa koskeva osaaminen keskitetdan valtakunnallisesti harvempaan
kuin viiteen yliopistosairaalaan.

- Yliopistolliset sairaalat vastaavat yhtenaisten valtakunnallisten hoitosuositusten ja laatusuositusten laatimisesta
kroonista hengitysvajausta sairastaville potilaille.

Tyoryhma korostaa, etta uudistukset tulee toteuttaa yhtena kokonaisuutena.
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Social- och halsovardsministeriet tillsatte 20.2.2006 en riksomfattande expertarbetsgrupp for vard av
andningsforlamningspatienter for att utreda andningsférlamningspatienternas stalining samt lagstiftning och
vardrekommendationer i det gallande social- och halsovardssystemet. Begreppet andningsférlamning och den relaterade
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Sosiaali- ja terveysministeriolle

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 20.2.2006 valtakunnallisen hengityshalvauspotilaiden hoidon
asiantuntijatyoryhmén selvittdmadn hengityshalvauspotilaiden asemaa ja lainsdddantoéd sekd hoi-
toon liittyvid suosituksia nykyisessé sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestelméssa.

Tyoryhmin tavoitteiksi asetettiin yhtendistdd hengityshalvauspotilaan médrittely, hoidon pe-
rusteet, hoitokdytdnnot sekd sosiaaliset etuudet ja muut sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut.
Lisdksi asetettiin tavoite, ettd hengityshalvauspotilaan aseman médrittelyssé tulisi poiketa sosiaa-
li- ja terveyspalvelujen ja etuuksien yleisistd periaatteista vain siltd osin kuin se sairauden erityis-
laadun vuoksi on perusteltua.

Tyoryhmille maédriteltiin tehtiviksi laatia ehdotuksensa hengityshalvauspotilas — késitteen
madritelmaksi, suosituksiksi yhtendisistd hoidon perusteista silloin, kun potilas tarvitsee koneel-
lista hengitystukea, suosituksiksi hengityshalvauspotilaiden vaihtoehtoisista hoitokdytdnndista,
hoitopaikoista ja lddketieteellisestd vastuusta eri tilanteissa, mahdollisuuksista uudistaa hengi-
tyshalvauspotilaiden aseman jdrjestimisessd vastuunjakoa terveydenhuollon ja sosiaalitoimen
kesken ja hengityshalvauspotilaiden hoitokustannusten laskemiseksi ja korvaamiseksi potilaita
koskevien erityisjérjestelyjen osalta sekd hallinnollisiksi menettelyiksi hengityshalvauspotilaaksi
toteamiseksi ja toteamisen tarkistamiseksi. Tehtdvé edellyttdd nykyisten hengityshalvauspotilaid-
en hoitokdytdntdjen ja ohjeistuksen sekd heididn saamiensa vammaispalvelujen ja tukitoimien kar-
toittamista.

Tyoryhmén puheenjohtajana toimi hallintoyliladkédri Jaakko Herrala Pirkanmaan sairaan-
hoitopiiristd. Tyoryhmén jdseniksi nimettiin neurologian erikoislddkari Aki Hietaharju ja keuh-
kosairauksien erikoislddkari Kirsi Laasonen Tampereen yliopistollisesta sairaalasta, keuhko-
sairauksien ja sisdtautien erikoislddkdri Katriina Kahlos Oulun yliopistollisesta sairaalasta,
hengityshalvausyksikon osastonylilddkari, anestesiologian erikoislddkari Arno Vuori Turun yli-
opistollisesta keskussairaalasta, erityisasiantuntija Sinikka Huhtala Suomen Kuntaliitosta, ylitar-
kastaja Aini Kimpimaéki, hallitusneuvos Lauri Pelkonen ja lddkintoneuvos Erna Snellman sosiaali-
ja terveysministeriostid sekd puheenjohtaja Jukka Sariola Hengityslaitepotilaat ry:std. Tyoryhméa
kutsui pysyviksi asiantuntijajdseniksi lastentautien erikoisladkéari Turkka Kirjavaisen ja keuhko-
sairauksien ylilddkdri Henrik Riskan Helsingin yliopistollisesta keskussairaalasta, projektipaal-
likké Pdivi Nurmi-Koikkalaisen Stakesista sekd hallitussihteeri Lotta Silvennoisen sosiaali- ja
terveysministeriostd. Tyoryhmén sihteereind ovat toimineet hallitussihteeri Johanna Huovinen
(31.7.2006 saakka) ja lakimies Janne Pitkédvirta.

Tyoryhma jérjesti yhden koko pdivin kuulemistilaisuuden ja yksittéisid tahoja kuultiin kok-
ouksien yhteydessd. Kuulemistilaisuuksiin oli kutsuttu edustajia seuraavista organisaatioista ja
yhteisoistd esittdmédn ndkemyksid tydryhmén toimeksiantoon liittyvistd asioista: sosiaali- ja ter-
veysministerion vakuutusosasto, Kansaelikelaitos, Kynnys ry., Invalidiliiton Kidpylidn kuntoutusk-
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eskus, Lihastautiliitto, Filha ry., Anestesialdédkériyhdistys, Suomen neurologiyhdistys ry., Suomen
Keuhkolédédkariyhdistys ry., Suomen Lastenlddkariyhdistys ry., Varsinais-Suomen sairaanhoitopii-
rin hengityshalvausyksikko ja Samfundet Folkhélsan. Tyoryhmé kuuli erikseen hengityshalvaus-
lasten omaisia. Tyoryhmén jésenid kuultiin erikseen keskittyen kunkin osaamisalueeseen. Tyoryh-
mi jdrjesti videoneuvottelun Norjaan, jossa kuultiin Norjan hengityslaitehoitoihin keskittyneen
osaamiskeskuksen jirjestimismallia.

Tyoryhmén toimikausi oli 20.2. — 30.9.2006. Tydryhma kokoontui 9 kertaa. Tyoryhmé antoi
toimeksiannossa edellytetyn viliraportin 23.3.2006 tyon etenemisen vaiheesta ja toteutussuun-
nitelmasta.

Tyoryhmé on esityksissdén yksimielinen.

Saatuaan tyonsé valmiiksi, tyoryhma jattdd muistionsa Sosiaali- ja terveysministeridlle.

Helsingissd 29. pdivdnd syyskuuta 2006.

Jaakko Herrala
Aki Hietaharju Sinikka Huhtala
Katriina Kahlos Aini Kimpimaki
Kirsi Laasonen Lauri Pelkonen
Jukka Sariola Erna Snellman
Arno Vuori Janne Pitkévirta
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Kaytetyt kasitteet

Amyotrofinen lateraa-
liskleroosi

Hengityshalvaus

Hengityshiirio

Hengityslaitehoito

Hengitysvajaus

Henkilokohtainen
avustaja

Lyhenne; ALS. Sairaus, joka rappeuttaa lihasten liikehermosoluja ja siten
saattaa aiheuttaa hengityslihasten toimintahdirion ja lopulta tarpeen hengitys-
laitehoidolle. Sairaus etenee yksilollisesti. Elinaika sairauden ilmenemisen
jélkeen keskiméérin 3-5 vuotta.

Ainoastaan Suomessa kdytossé oleva termi, jolla tarkoitetaan tilannetta, jos-
sa potilaan hengitys on pysyvisti, kokonaan tai ldhes kokonaan, hengitys-
laitehoidon varassa. Kéyttdtarkoitus on ensisijaisesti hallinnollinen asiakas-
maksuasetuksen hengityshalvauspotilaan méaérittelya varten. Virallista
madritelmdd kasitteelld ei ole.

Yleiskésite. Termi kattaa kaikista erilaisista syistd aiheutuvat hengitystoim-
intaa vaikeuttavat sairaudet. Tila voi olla lyhytaikainen tai pysyva.

Tarkoittaa hengityksen mekaanista tukemista tarkoitukseen soveltuvalla lait-
teella. Hoito toteutetaan joko invasiivisesti tai noninvasiivisesti. Kroonisen
hengitysvajauksen hoidossa potilas kiyttdd hengityslaitehoitoa yleensa aina-
kin ybaikaan ja hengitysvajauksen asteesta riippuen tarvittaessa myos paivél-
14. Osalla potilaista laitteen tarve on ympéarivuorokautista.

Tila, jossa keuhkojen perustehtiva eli hapen ja/tai hiilidioksidin vaihto keuh-
kojen ja hengitysilman vélilld on hiiriintynyt, josta on seurauksena hapen
puute ja/tai hiilidioksidin kertyminen verenkiertoon. Hengitysvajaus voi olla
akuutti eli @killinen ja ohimenevé tai krooninen eli pitkdaikainen ja palautu-
maton tila. Kroonista hengitysvajausta aiheuttavia tiloja ovat esimerkiksi vai-
keat keuhkokudoksen sairaudet ja lihasheikkoutta aiheuttavat neurologiset
sairaudet. Tdssd raportissa késitellddn ainoastaan kroonista hengitysvajausta
sairastavien henkiloiden hoitoa ja palvelujdrjestelmdd.

Kustannukset henkilokohtaisen avustajan palkkaamisesta voidaan korvata
sellaiselle henkildlle, joka tarvitsee runsaasti toisen henkilon apua kotona jo-
kapdivdiseen eldméén liittyvissé asioissa tai kodin ulkopuolella asioiden hoi-
tamisessa, opiskelussa, harrastuksissa, tyossa ja yleensé yhteiskunnallisessa
osallistumisessa.

Kustannuksiin luetaan my0s tyonantajan maksettaviksi kuuluvat lakisdateiset
maksut ja korvaukset sekd muut kohtuulliset avustajasta aiheutuvat véltta-
mittomat kulut.

Vammaista henkildd on tarvittaessa ohjattava ja autettava avustajan palkka-
ukseen liittyvissé asioissa.

Asetus vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
18.9.1987/759 16§.
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Hoitotiimi

Invasiivinen
hengityslaitehoito

Noninvasiivinen
hengityslaitehoito

Palveluasuminen

Ventilaatiohoito
-tyoryhma

Ventilaatiovajaus

Vaikean hengitysvajauspotilaan hoitoa varten perustettu, yleensé terveyden-
huollon ammattilaisista koostuva henkilosto, jonka tehtédvina ovat potilaan
sairauksien edellyttimét hoitotoimenpiteet. Hoitotiimilla tdssd raportissa tar-
koitetaan hengitysvajauspotilaan kotihoitoon perustettua tiimid. Toisinaan
korvataan termilla hoitorengas.

Tarkoittaa tilannetta, jossa vaikeaa hengitysvajausta sairastava potilas on kyt-
ketty tekoilmatien - yleensd henkitorviavanteen eli trakeostomian - kautta
hengityslaitteeseen. Hengityslaite tukee mekaanisesti potilaan omaa hengi-
tysta.

Tarkoittaa tilannetta, jossa hengitysvajauspotilas on kytketty nena- tai kasvo-
maskin, harvemmin suukappaleen, avulla hengityslaitteeseen.

Palveluasumisen késitettd kdytetdan vammaisuuden perusteella jarjestettavis-
td palveluista ja tukitoimista annetussa laissa (759/1987). Lain 8 §:n perus-
teella kunnan on jérjestettidvé vaikeavammaiselle henkildlle muun muassa
palveluasuminen, jos henkild vammansa tai sairautensa johdosta valttdmétta
tarvitsee palvelua suoriutuakseen tavanomaisista eldmén toiminnoista. Pal-
veluasumiseen kuuluvat vastaavan asetuksen 10 §:n nojalla asunto seké asu-
miseen liittyvét palvelut, jotka ovat valttimattomid asukkaan jokapaiviiselle
suoriutumiselle. Niitd palveluja voivat olla avustaminen asumiseen liitty-
vissd toiminnoissa kuten litkkumisessa, pukeutumisessa, henkilokohtaisessa
hygieniassa, ruokataloudessa ja asunnon siivouksessa seké ne palvelut, joita
tarvitaan asukkaan terveyden, kuntoutuksen ja viihtyvyyden edistdmiseksi.
Palveluasuminen voidaan kdytdnnossa jarjestdd yksittdisessd asunnossa, pal-
veluasumisryhméssa, palvelutalossa tai muussa asumisyksikdssé. Oleellista
palveluasumisessa on, ettd henkil6lla on toimiva asunto, jossa asuessaan ha-
nelld on asukkaan oikeudet ja velvollisuudet ja ettd hén saa asumisen tueksi
riittdvasti palveluja ja tukea. Palveluasuminen on jarjestdmisti kuvaava kési-
te.

Lyhenne; VENHO-ty6ryhmad. Tarkoitetaan moniammatillista, pddasiassa so-

siaali- ja terveydenhuollon ammattilaisista koostuvaa tyéryhmai, jonka teh-

tdvand on ensisijaisesti kehittdd hengityslaitepotilaiden hoitoa ja ottaa kantaa
yksittdisten potilaiden hoitoihin ja hoitojérjestelyihin.

Tila, jossa keuhkojen tuulettuminen ja siten hiilidioksidin poistuminen on
héiriintynyt esimerkiksi hengityslihasheikkouden tai rintakehén vaikean ra-
kennevian seurauksena.



1 Johdanto

Pitkdaikaista hengityslaitehoitoa saavien hengitysvajauspotilaiden lukumiird kasvaa Suomessa
kuten my6s muissa Pohjoismaissa voimakkaasti, koska uudet hoitomenetelmait ja teknologiat tuo-
vat uusia eldmaa yllapitdvid mahdollisuuksia. Suomessa osa ndistd potilaista on luokiteltu hengi-
tyshalvauspotilaiksi. Vuonna 2004 hengityshalvauspédétoksen saaneita potilaita Suomessa oli 135
ja heidén hoitokustannuksensa olivat yhteensd 27 miljoonaa euroa. Vaikeaa hengitysvajausta sai-
rastavia potilaita, jotka tarvitsevat hengitystd avustavaa hengityslaitetta ja mahdollisesti avustajaa
kotona, arvellaan Suomessa olevan yhteensid 600—800.

Hengityshalvauspotilaita koskevien sdiddosten perusteena oli alun perin vuonna 1957 polioe-
pidemian yhteydessi sdddetty laki ja asetus hengityshalvauspotilaiden hoitokustannuksista, jonka
mukaan hengityshalvauspotilaille on annettava valtion ja kunnallisessa sairaalassa maksuton hoi-
to ja yllapito. Myohemmin lakiin ja asetukseen lisdttiin kotihoitoa ja matkakustannuksia koske-
vat sddnndkset. Lainsdiddanto ulotettiin polion liséksi sithen verrattavaan muuhun tartuntatautiin ja
muihin tilanteisiin, joissa potilas tarvitsee pitkdaikaista hoitoa hengityshalvauslaitteessa. Ladkin-
tohallituksen ohjeet ja mietinnét tarkensivat kotihoitoon ja ylldpitoon liittyvid kustannuksia. Val-
tionosuusjirjestelmén uudistamisen yhteydessid 1993 aiemmat lait, asetukset ja ohjeet kumottiin
ja ne sisdllytettiin sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annettuun lakiin ja sitd tdyden-
tavddn asetukseen.

Valtakunnallisesti ei ole laadittu tarkempia ohjeistuksia hengityshalvauspotilaiden hoitokdytédn-
noistd, hengityshalvauskésitteen madritelméstd, hengityshalvauspotilaiden asemasta ja oikeuksis-
ta, asumispalveluista tai hoitavan henkiloston asemasta. Muutamat sairaanhoitopiirit ovat laatineet
vasta viime vuosien aikana omia ohjeistuksiaan. Yhtendisten kdytantdjen puute asettaa potilaat eri-
arvoiseen asemaan toisiinsa ndhden. Potilaiden asema ja oikeudet sosiaali- ja terveydenhuoltojir-
jestelmdssi vaihtelevat kunnittain. Lain mukaan hengityshalvauspotilaat ovat laitoshoidossa myds
asuessaan kotona, miké saattaa heidét eriarvoiseen asemaan muihin vammaisryhmiin ndhden.

Tyoryhmé on tydssddn selvittdnyt hengityshalvauspotilaiden nykytilaa Suomessa ja verrannut
sitd Pohjoismaisiin kdytdntoihin. Tyoryhmé on toteuttanut sille annetut tehtévit ja sitd kautta laa-
tinut ehdotukset korjaaviksi toimenpiteiksi.
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2 Suomen nykyjarjestelman kuvaus ja kartoitukset

2.1 Hengityshalvaus kasitteena

Hengityshalvauspotilas -kisitettd ei ole kdytossd missdéin muussa maassa kuin Suomessa. Hen-
gityshalvauspotilas kisitteelld tarkoitettiin alun perin henked uhkaavaa vaikeaa hengitysvajausta,
jonka hoitoon tarvittiin pitkdaikaista tai pysyvaa hengityslaitehoitoa. Viisikymmentdluvun polioe-
pidemia vakiinnutti kisitteen ensisijaisesti hallinnolliseen ja toissijaisesti kliiniseen kdytt6on Suo-
messa.

Hengityshalvauskdsitteen madrittely on ollut ongelmallista, koska sen taustalla olevat sairau-
det ovat muuttuneet ja rajanveto lievempiin hengitysvajausmuotoihin on ollut keinotekoinen. Pir-
kanmaan, Pohjois-Pohjanmaan ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirien maaritelmit ovat siséllol-
tadn yhtildiset ja tdlla hetkelld eniten kdytetyt:

"Hengityshalvauspotilaaksi katsotaan sellainen potilas, jolla on ventilaatiovajaustyyp-
pinen hengitysvajaus johtuen hengityslihasten toimintahdiriostd tai hengityskeskuksen
sddtelyhdiriostd, hengitysvajaus on pysyvd tila optimaalisesta muusta hoidosta huolimat-
ta lukuun ottamatta poliota tai muuta sosiaali- ja terveysministerion polioon verrattavaksi
katsomaa tartuntatautia, joissa riittdd lyhytaikainenkin hengitysvajaustila, ja hengityslai-
tehoidon tarve on ympdrivuorokautista tai ldhes ympdrivuorokautista".

Maidritelmé on muilta osin ajantasainen, mutta viittaukset polioon ovat vanhentuneita, koska
polio syynéd on véistyvd ongelma. Miéritelmé ei myoskddn ole kaikilta osin yksiselitteinen ja tul-
kinnat vaihtelevat valtakunnallisesti.

Erilaisia ja eriasteisia hengityshdirigitd sairastavia potilaita arvioidaan Suomessa olevan noin
puoli miljoonaa. Keuhkoahtaumatautia sairastaa noin 250 000 potilasta, astmaa sairastaa noin 200
000 potilasta ja muista syistd johtuvaa hengityshdiriotd sairastaa noin 50 000 potilasta. Hengitys-
halvauspotilaat muodostavat hyvin pienen, mutta paljon terveydenhuollon resursseja kayttavan
ryhméan. Mitd vaikeampi hengitysvajaus on, sitd enemman potilaat tarvitsevat hoitoa ja sosiaali- ja
terveydenhuollon tukipalveluita.



Kuvio 1. Hengityshairio ja kustannukset

HENGITYSHAIRION POTILAIDEN KUSTANNUKSET
VAIKEUSASTE LUKUMAARA POTILASTA KOHDEN

++++++++++++
n. 200 000 €/potilas/v

Henkea uhkaava =
"hengityshalvaus”

Erittain vaikea

Vaikea /
Kohtalainen /
Lieva /

Kuvio 2. Hengityshairio ja henkilokohtaisen avun tarve

HENGITYSHAIRION POTILAIDEN HENKILOKOHTAISEN
VAIKEUSASTE LUKUMAARA AVUN TARVE
Henke.éi uhkaava = bt
"hengityshalvaus”
Erittain vaikea +

Vaikea

Kohtalainen

Lieva

Hengityshalvaus ei ole erillinen sairaus. Hengityshalvauksen voivat aiheuttaa useat, jopa sadat,
eri sairaudet. Nykyisin hengityshalvauksen taustalla on padsdéntdisesti jokin neurologinen saira-
us tai vakava vamma. Suurin osa hengityshalvauksista syntyy hitaasti, mutta se voi syntyd myos
akillisesti esimerkiksi auto-onnettomuuden seurauksena. Erdissd sairausmuodoissa hengityshalva-
us voi olla tilapdinen. Seuraava kaavio kuvaa hengityshalvauksen eri paéatyyppejé sairauksien syn-
tymisnopeuden mukaan.
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Kuvio 3. Hengityshalvaukseen johtavat sairaudet

Hitaasti eteneva Nopeasti eteneva Akillinen Lasten
hengitysvajaus hengitysvajaus hengitysvajaus hengitysvajaus
+ Useat lihastaudit + Amyotrofinen + Selkadydinvammat * Sentraalinen
« Amyotrofinen lateraaliskleroosi « Aivorungon tai hypoventilaatio
lateraaliskleroosi nopea muoto (ALS) ydinjatkoksen oireyhtyma (CCHS)
hidas muoto (ALS) + Guillain-Barrén verenkiertohairio ja muut hengityksen
- Spinaaliset lihasatrofiat  polyradikuliitti tai trauma saatelyn hairict
* Rakennepoikkea-
vuudet
* Lihas-ja

hermosairaudet

Lapsilla ja aikuisilla hengityshalvaus on padsdéntoisesti samankaltainen oireiltaan ja hoidoil-
taan. Kuitenkin lapsilla hengityshalvaus aiheuttaa erditd poikkeavia erityispiirteiti ja -tarpeita pal-
velujdrjestelmille. Lapsen kehitykselle on tirkedd, ettd kotihoito voidaan turvata. Lapsilla koros-
tuu erityisesti ulkopuolisen valvonnan ja avun tarve. Pikkulapsilla hengitystuen kuten muunkin
hoidon turvaaminen ovat tdysin avustajan varassa. Hengityshdirididen esiintyminen ja vaikeusaste
voivat muuttua kasvuidssé ja toisinaan hengityshdirio voi lievittyd huomattavastikin.

Hengitystuen tarvekohtaa on lapsilla sovellettu aikuisia vapaammin. Niin on turvattu lasten oi-
keutettu kotihoito. Hengityshalvauspéétds on aina perustunut lapsilla ensisijaisesti henked uhkaa-
vaan hengitysvajaukseen.

2.2 Palvelujarjestelman toiminnallinen kuvaus

Hengitysvajausta sairastavat potilaat hakeutuvat tutkimuksiin useimmiten muiden oireiden takia.
Alkava hengitysvajaus todetaan useimmiten neurologisten tutkimusten sivutuotteena. Jos hengi-
tysvajaus muuttuu henked uhkaavaksi vahitellen, ehditéédn potilaan kanssa keskustella hengityslai-
tehoidoista. Osa potilaista kieltdytyy tdssd vaiheessa hengityslaitehoidoista. Kaularangan murtu-
massa ja neliraajahalvaustilanteessa téllaista neuvotteluvaihetta ei ehdité potilaan kanssa kdymaan.
Sopeutuminen hengityslaitehoitoon on tilldin usein vaikeampaa.

Potilaan perussairautta pyritddn hoitamaan niin, ettd hengitysvajaus pysyisi mahdollisimman
pitkddn lievand. Kun hengitysvajaus muuttuu henked uhkaavaksi, potilaan kanssa pyritdan paa-
semédn yhteisymmaérrykseen hengityksen tukihoidosta. Hengityshalvauspdiatoksen tekemisestd
vastaavat sairaanhoitopiireissd joko hoitava ladkéri, eri erikoisalojen ylilddkérit tai joissakin sai-
raaloissa niin sanottu ventilaatiohoitotydryhma (VENHO-ryhmé; Helsingin yliopistollinen kes-
kussairaala, Tampereen yliopistollinen sairaala, Turun yliopistollinen keskussairaala, perusteilla
Oulun yliopistolliseen sairaalaan).

Kun hengityshalvauspéétds on tehty, kdynnistyy terveydenhoidon yksikdsséd selvitystyd pit-
kéaikais- ja jatkohoitopaikan jarjestimiseksi. Nykyisin pyritddn yhd useammin jarjestimién poti-
laalle kotihoitomahdollisuus. Nykyinen lainsddadéntd kuitenkin rajoittaa hengityshalvauspotilaan
valinnanvapautta eivétkd sosiaalihuollon mukaiset palveluasumismuodot tule kyseeseen.



Ennen kuin paitos kotihoidosta tehdédén, on selvitettava kotihoidon edellytykset. Noudatetut
kaytannot vaihtelevat valtakunnallisesti. Seuraavassa kaaviossa on esitetty tyypilliset toimenpiteet
ennen kotihoitoon siirtoa Tampereen yliopistollisessa sairaalassa.

Kotihoidon edellytykset

- Potilaalla on oma toive kotihoitoon

- Perussairaus ja hengitysvajaus ovat riittdvan stabiileja

- Riittdvd omatoimisuus

- Ennen kotihoitoon siirtymisté arvioitava seuraavat tekijét:
Sopivat kotiolot

Perheellisen potilaan oma perhe tai ldheiset osallistuvat ainakin osittain potilaan
hoitoon ja hyvéksyvit mahdolliset ulkopuoliset hoitajat

Hoitotiimi on jdrjestettivissa

Ennen kotihoitoon siirtymisti huolehdittava

- Potilas, perhe ja hoitajat ovat saaneet riittdvin perehdytyksen

- Taloudelliset etuudet selvitetty potilaalle (hengityshalvauspaiatoksen ja kotihoidon vai-
kutus)

- Perusterveydenhuollon edustus mukana kotiutusvalmisteluissa

- Kirjallinen kotihoitosuunnitelma, jossa kirjattuna: vastuuyksikkd, vastuuldédkarit ja
muut erikoissairaanhoidon konsultaatioapua antavat ladkérit, jatkohoidon toteutumi-
sesta vastaava ladkéri sekd yksityiskohtainen hoitosuunnitelma seké kuvaus hoitajien
tehtavista

- Perussairauden kuntoutussuunnitelma
- Seurantajirjestelma sovittu

Potilaan hoitoa varten muodostetaan kaikissa tilanteissa niin sanottu hoitotiimi, joka useimmi-
ten kisittdad 4-5 hoitohenkilokuntaan kuuluvaa henkil64d, jotka hoitavat ja valvovat potilasta ympé-
rivuorokautisesti. Nykylainsddddnnon mukaan potilas on kotihoidossaan juridisesti laitoshoidossa
oleva potilas. Kotihoito pyritddn jarjestimiin mahdollisimman kodinomaisesti ottaen huomioon
kotona asuvat muut omaiset ja ldheiset.

Tukipalvelut jdrjestetddn kotiin pddosin erikoissairaanhoidon kautta. Osa palveluista jdrjeste-
tddn kunnan perusterveydenhuollon ja/tai sosiaalitoimen kautta. Valtakunnallisesti on kuitenkin
erittdin paljon vaihtelua siind, miten ja missé laajuudessa palveluja jarjestetddn kotihoidossa asu-
valle hengityshalvauspotilaalle.

Osa sairaanhoitopiireistd laatii kotihoitoa varten kirjallisen kotihoitosuunnitelman. Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin kotihoitosuunnitelman sisélldllinen kuvaus on esitetty liitteessd 3. Kotihoito-
suunnitelmien systemaattisessa paivityksessd on edelleen valtakunnallisesti merkittdvid puutteita.

Hengityshalvauspéétoksia tarkistetaan harvoin ja purkupditoksia on tehty vain muutamia vii-
me vuosina. Potilaiden seuranta toteutetaan paasdéntoisesti erikoissairaanhoidon kautta ja vastuul-
linen erikoisala riippuu perussairaudesta. Eri erikoisalojen rooli hengityshalvauspotilaan hoidos-
sa vaihtelee sairaanhoitopiireittdin paikallisen tilanteen ja muotoutuneiden kiyténtdjen mukaan.
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Keuhkosairauksien erikoisalan edustaja toteuttaa tyypillisesti hengitysvajauksen seurannan eril-
ladn neurologisesta sairaudesta, mutta neurologi vastaa perussairauden hoidon kokonaisuudesta.

2.3 Valtakunnallinen palvelujarjestelman kehittamistyo

Yleinen késitys on, ettd varsinaisten hengityshalvauspotilaiden lukumiiri ei ole kovin voimak-
kaasti kasvanut. Sen sijaan ventilaatiotukihoidon laajentuminen muihin vaikeaa hengitysvajaus-
ta sairastavien potilaiden ryhmiin on kasvattanut merkittidvasti palveluja tarvitsevien lukumaaraa.
Tdhéan on johtanut terveydenhoitojérjestelmin, hoitokdytdntdjen ja hoitomahdollisuuksien paran-
tuminen sekéd teknologinen kehitys.

Kotihoidon lisdéntyminen on synnyttinyt tarpeen palvelujérjestelmén kehittimiseen. Toisaalta
potilaiden vaatimustaso on noussut. Tavoitteena on mahdollisimman normaali eldmé ja hyvé hoi-
to. Hengityshalvauspotilaita hoitavat yksikot ovat ndhneet yhé tarpeellisemmaksi lisétd alan kou-
lutusta ja verkostoitumista. Osassa sairaanhoitopiirejd on kdynnistetty ventilaatiohoitotyéryhmié,
jota kautta osaamistasoa on parannettu. Lisdksi viime vuosina hengityshalvauspotilaita hoitavat
henkildt ovat alkaneet kokoontua yhteisiin koulutus- ja seminaaritilaisuuksiin. Turun yliopistolli-
sen keskussairaalan hengityshalvausyksikko ja Folkhdlsan ovat tdssd suhteessa olleet aloitteelli-
sia ja usein tilaisuuksia koordinoivia yksikkdjd. Myos potilas- ja vammaisjarjestot ovat toimineet
aktiivisesti.

24 Hengitysvajausta sairastavien henkildiden kannalta keskeiset
sosiaali- ja terveyspalveluja koskevat saannokset

Julkisen vallan velvoite edistdé kansalaisen hyvinvointia, terveyttd ja turvallisuutta pohjautuu pe-
rustuslakiin. Perustuslain 19 §:n mukaan jokaisella on oikeus riittdviin sosiaali- ja terveyspalvelui-
hin sen mukaan kuin lailla erikseen sédddetiin.

Perustuslain 6 §:ssd sdddetddn yhdenvertaisuudesta. Tarkemmin velvoitteet madraytyvit varsi-
naisen sosiaali- ja terveyslainsdddannon kautta. Yksilon oikeudesta sosiaali- ja terveyspalveluihin
on sdddetty laeissa eri tavoin. Erdiden palveluiden turvaamista on pidetty niin tarkedna, ettd yksi-
161le on sdéddetty subjektiivinen oikeus saada palvelu (esim. lasten pdivihoito, oikeus kiireelliseen
sairaanhoitoon). Suurin osa sosiaali- ja terveyspalveluista on kuitenkin méiiridrahasidonnaisia. Té-
ma tarkoittaa sitd, ettd yksilolld on oikeus palveluun kunnan varaamien maérérahojen rajoissa.

Yleisend periaatteena voidaan kuitenkin pitdd sité, ettd palvelun tarve on aina arvioitava yksi-
161lisesti eikd palvelua voida evitd yksistddn méédrarahan puutteeseen vedoten.

2441 Sosiaali- ja terveyspalvelujen rahoitus

Sosiaali- ja terveyspalvelujen toteutuminen edellyttid riittdvid voimavaroja. Sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen verorahoitteisuuden on katsottu parhaiten varmistavan palvelujen mahdollisim-
man tasa-arvoisen toteutumisen sekd mahdollisuuden hallita sosiaali- ja terveydenhuollon me-
nojen kehitystd. Vastuu sosiaali- ja terveyspalvelujen rahoituksesta on kunnilla, jotka rahoittavat



toimintaansa pédasiassa verotuloilla sekd valtionosuudella ja asiakasmaksuilla. Sosiaali- ja terve-
ydenhuollon valtionosuusjérjestelmén (laki sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtion-
osuudesta, 733/1992) avulla valtio korvaa kunnille osan niisti kustannuksista, joita kunnille aiheu-
tuu sdéddettyjen tehtédvien hoidosta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kidyttdkustannusten valtionosuus lasketaan sosiaalihuollon ja
terveydenhuollon laskennallisten kustannusten ja kunnan omarahoitusosuuden perusteella. Las-
kennallisten kustannusten maardytymisperusteet kuvaavat kunnan palvelutarvetta tai sellaisia olo-
suhdetekijoitd, jotka vaikuttavat palvelujen tuotantokustannuksiin. Sosiaalihuollon laskennalliset
kustannukset mééritelladn kunnan asukasluvun, ikdrakenteen, palvelu- ja jalostusaloilla tydskente-
levien osuuden, tyottomyysasteen sekd tyottomien, huostaanottojen sekéd vaikeavammaisten hen-
kiléiden lukuméérdn mukaan. Terveydenhuollon laskennalliset kustannukset méaéritellddn kunnan
asukasluvun, ikdrakenteen ja asukkaiden sairastavuuden mukaan. Liséksi erdiden kuntien lasken-
nallisiin kustannuksiin vaikuttaa syrjdisyyskerroin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kéyttokustannusten valtionosuudesta ldhes 85 %:a maardytyy
ikdryhmittdisten laskennallisten kustannusten perusteella, kun ns. vammaiskertoimen osuus sosi-
aali- ja terveydenhuollon valtionosuudesta on noin 0,5 prosenttia.

24.2 Sosiaalihuoltolain ja vammaispalvelulain mukaiset palvelut

Sosiaalihuoltolain (710/1982)17 §:n 1 momentin mukaan kunnan on huolehdittava sosiaalityon,
kasvatus- ja perheneuvonnan, kotipalvelujen, asumispalvelujen, laitoshuollon, perhehoidon seké
vammaisten henkildiden tydllistymistd tukevan toiminnan ja vammaisten henkiléiden tyétoimin-
nan jarjestimisestd. Pykdlan 2 momentin mukaan kunnan on lisdksi huolehdittava muista sosiaali-
palveluista sen mukaan kuin niisté erikseen sdddetddn. Erikseen on sdddetty muun muassa omais-
hoidon tuesta sekd vammaisille jarjestettdvistd palveluista ja tukitoimista.

Vammaisuuden perusteella jirjestettdvistd palveluista ja tukitoimista annetun lain (380/1987,
vammaispalvelulaki) mukaan kunnan on jirjestettdvi vaikeavammaiselle henkil6lle muun muassa
kohtuulliset kuljetuspalvelut niihin liittyvine saattajapalveluineen, tulkkipalvelut seki palveluasu-
minen, jos henkilé vammansa tai sairautensa johdosta vilttamétti tarvitsee palvelua selviytyak-
seen tavanomaisista elamén toiminnoista. Kunnalla ei ole erityisti velvollisuutta palveluasumisen
jarjestdmiseen, jos henkild on jatkuvan laitoshoidon tarpeessa.

Lisdksi kunta voi harkinnan mukaan korvata vammaispalvelulain nojalla muun muassa hen-
kilokohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuneet kohtuulliset kustannukset. Kustannukset kor-
vataan kunnan méérdrahojen puitteissa, eikd henkil6lld ole ehdotonta oikeutta korvauksen saami-
seen. Jos henkil6lld on oikeus palveluasumiseen, voi hinelle kuitenkin titd kautta syntyé oikeus
henkilokohtaisen avustajan saamiseen asumiseen liittyvid toimintoja varten.

243 Kansanterveystyo

Kansanterveyslain (66/1972) 14 §:n 1 momentin mukaan kansanterveystyohon kuuluvina tehtévi-
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nd kunnan tulee: 1) ylldpitdd terveysneuvontaa, 2) jarjestdd kunnan asukkaiden sairaanhoito, 2a)
jarjestdd kunnan asukkaiden mielenterveyspalvelut, jotka on tarkoituksenmukaista antaa terveys-
keskuksessa, 3) huolehtia sairaankuljetuksen jarjestimisestd seké jarjestdd ja yllapitdd ladkinnil-
linen pelastustoiminta seké tarvittava sairaankuljetusvalmius, 4) ylldpitdd hammashuoltoa, 5) yl-
lapitdd kouluterveydenhuoltoa, 6) yllapitdd opiskelijaterveydenhuoltoa, 7) tuottaa tydntekijdille
tyoterveyshuoltopalveluja, 8) jarjestii yrittdjille ja muille omaa tyotadn tekeville tyoterveyshuol-
toa, 9) jarjestdd seulontaa ja muita joukkotarkastuksia, sekd 10) jarjestdd kiireellinen avosairaan-
hoito, mukaan luettuna kiireellinen hammashoito, potilaan asuinpaikasta riippumatta.

244 Kotihoito

Kotisairaanhoidon jirjestaimisvelvollisuudesta ei ole nimenomaista sddnnostd. Kotisairaanhoitoa
pidetddn osana kansanterveyslain 14 §:n 1 momentin 2 kohdassa tarkoitettua kunnan asukkaiden
sairaanhoitoa. Sairaanhoitoon luetaan sddnnoksen mukaan paitsi lddkarin suorittama tutkimus ja
hénen antamansa hoito, myos hdanen valvomansa hoito ja ladkinnéllinen kuntoutus.

Sosiaalihuoltolakiajakansanterveyslakia on muutettu véliaikaisestiajalla 1.1.2005-31.12.2008.
Muutos mahdollistaa kokeilun, jossa kotipalvelu ja kotisairaanhoito voidaan yhdistdd uudeksi teh-
tavédalueeksi, kotihoidoksi, jonka jarjestimisestd huolehtii kunnan yksi monijéseninen toimielin,
kuten sosiaalilautakunta tai terveyslautakunta tai uusi nditd tehtavid varten perustettu lautakunta.

Vanhuspalvelujen lisdksi kotihoito voi koskea muitakin asiakasryhmid, kuten vammaisia ja pit-
kdaikaissairaita. Kotihoidon tehtdvéalue voidaan muodostaa joko keskittimalld tehtédvid yli kunta-
rajojen kansanterveystyon kuntayhtymille tai hajauttamalla kuntayhtymin kotisairaanhoidon teh-
tdvid kuntien sosiaalitoimen yhteyteen. Kokeilu ei koske erikoissairaanhoitoa.

Asiakkaiden ja potilaiden tiedot voidaan kotihoidon toimintayksikdssé koota yhteen rekiste-
riin, joka on kaikkien kotihoidon tyontekijoiden kiytossa. Tiedonkulku terveyskeskusten ja koti-
hoidon vililld on varmistettu lisddmalla titd koskevat sddnnokset sosiaalihuoltolakiin ja kansan-
terveyslakiin.

Siltd osin kuin palvelut sosiaalihuoltolain 17 §:n nojalla luetaan kunnan vastuulle kuuluviksi
sosiaalipalveluiksi, niithin sovelletaan sosiaalihuoltoa yhteisesti koskevaa lainsdddént64, kuten so-
siaalihuoltolain muutoksenhakusdannoksi seké sosiaalihuollon asiakkaan asemasta annettua lakia
(812/2000, asiakaslaki). Vastaavasti sosiaalihuollon johtoa, ohjausta ja valvontaa koskevat sdin-
nokset soveltuvat sosiaalihuoltoon kokonaisuudessaan. Terveyspalveluja koskevat puolestaan ter-
veydenhuollon yleiset sddnndkset, kuten kansanterveyslaki, erikoissairaanhoitolaki (1062/1989),
mielenterveyslaki (1116/1990) seké laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, potilaslaki).

245 Erikoissairaanhoito

Erikoissairaanhoitolain mukaan kunnan on jdrjestettivi lddketieteen ja hammasléédketieteen eri-
koisalojen mukaisia sairauden ehkéisyyn, tutkimiseen, hoitoon, lddkinnilliseen pelastustoimintaan
sekd ladkinnilliseen kuntoutukseen kuuluvia terveydenhuollon palveluja. Lain 33 §:n mukaan po-
tilaan sairaanhoidon aloittamisesta ja lopettamisesta paittdd ylilddkéri tai muu sairaanhoitopiirin
kuntainliiton lddkéri. Erikoissairaanhoitolain 56 a §:n mukaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymaén ja-
senkunnalle aiheutuneiden poikkeuksellisten suurten potilaskohtaisten kustannusten tasaamiseksi



sairaanhoitopiirin kuntayhtymailld tulee olla tasausjirjestelmi. Tasausmenettelysté ei ole tarkem-
pia sddnnoksid, vaan se perustuu kuntayhtymin ja jdsenkuntien sopimukseen. Kalliin hoidon tasa-
usraja on yleisimmin 35 000 - 84 000 euroa.

24.6 Oikeus paasta hoitoon ja palvelujen piiriin

Sosiaalihuoltolain 1.3.2006 voimaan tulleen sddnnoksen mukaan kiireellisissé tilanteissa asiak-
kaan palvelujen tarve on arvioitava viipymattad. Ei-kiireellisissa tilanteissa kunnan on jarjestettava
80 vuotta tdyttineille sekd kansaneldkelain 30 a §:n 1 momentin 1 kohdan mukaista elikkeensaa-
jien hoitotukea (erityishoitotuki) saaville henkildille padsy palvelujen tarpeen arviointiin viimeis-
tddn seitsemintend arkipdivand yhteydenotosta.

Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan sosiaalihuollon tulee perustua viranomaisen tekeméédn
paitokseen. Asiakkaalle laaditaan palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava suunnitelma, jollei
se ole ilmeisen tarpeetonta. Asiakkaalla on oikeus tehdd muistutus saamastaan kohtelusta toimin-
tayksikon vastuuhenkil6lle tai sosiaalihuollon johtavalle viranhaltijalle. Oikeudesta hakea muu-
tosta sosiaalihuoltoa koskevaan viranhaltijan tai kunnan toimielimen péétokseen sdddetddn sosi-
aalihuoltolaissa.

Ns. hoitotakuuta koskevien lakimuutosten mukaisesti vuoden 2005 maaliskuun alusta l&htien
perusterveydenhuollossa on pééstdva hoitoon viimeistdidn kolmessa kuukaudessa siitd, kun hoidon
tarve on todettu. Tdma kolmen kuukauden enimmadisaika voidaan ylittdd perusterveydenhuollon
yhteydessa toteutettavassa erikoissairaanhoidossa enintddn kolmella kuukaudella, jos hoidon anta-
mista voidaan perustellusta syysté lykita potilaan terveydentilan vaarantumatta.

Erikoissairaanhoidossa hoidon tarpeen arviointi on aloitettava kolmessa viikossa siité, kun 14-
hete on saapunut terveydenhuollon toimintayksikk6on, esimerkiksi sairaalan poliklinikalle. Hoi-
don tarpeen arvion perusteella ldédketieteellisesti tarpeelliseksi todettuun hoitoon on paistava vii-
meistddn kuudessa kuukaudessa siitd, kun hoidon tarve on arvioitu.

Potilaslain mukaan terveyden- tai sairaanhoitoonsa tai sithen liittyvéén kohteluunsa tyytymét-
tomélld on oikeus tehdd muistutus toimintayksikdsséd terveydenhuollosta vastaavalle johtajalle.
Maaliskuun 1. pdivdnd 2005 voimaan tulleen potilaslain muutoksen (857/2004) mukaan tervey-
denhuollossa on tarvittaessa laadittava tutkimusta, hoitoa, lddkinnallistd kuntoutusta koskeva tai
muu vastaava suunnitelma. Siitd tulee ilmeté potilaan hoidon jirjestiminen ja toteuttamisaikatau-
lu.

247 Salassapitoa ja tietojen luovuttamista koskevat saannokset

Salassapitoa ja tietojen luovuttamista koskevat sddnnokset sisdltyvit sosiaalihuollon osalta sosi-
aalihuollon asiakaslain salassapitoa, vaitiolovelvollisuutta ja salassa pidettidvien tietojen luovut-
tamista koskevaan 3 lukuun ja terveydenhuollon osalta potilaslain potilasasiakirjoja koskevaan 4
lukuun.

Terveydenhuollossa yksityiskohtaiset sdidanndkset potilasasiakirjoista sisdltyvit potilasasiakir-
jojen laatimisesta sekd niiden ja muun hoitoon liittyvén materiaalin sdilyttimisestd annettuun so-
siaali- ja terveysministerion asetukseen (99/2001). Sosiaalihuollon asiakirjojen sdilyttdmiseen so-
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velletaan arkistolakia (831/1994).

Kumpaankin sektoriin sovelletaan lisdksi viranomaisten toiminnan julkisuudesta annettua la-
kia (621/1999) ja henkil6tietolakia (523/1999). Erityislainsddddnnon lisdksi sosiaali- ja terveyden-
huoltoa koskee myo0s yleislainsdddédnto, kuten hallintolaki (434/2003) ja kielilaki (423/2003).

24.8 Vahingonkorvaus

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas voi etuuksia myOnnettiesséd kéyttdd oikeusturvakeinona hal-
lintoriitamenettelyd esimerkiksi silloin, kun hén on itse hankkinut kunnan tai kuntayhtymén jérjes-
tettdviksi katsomansa palvelun. Menettelyssd asiakas voi vaatia perusteettoman edun palautusta.
Hallintoriitamenettelyssd ei voida tuomita vahingonkorvausta, vaan korvausasiaa koskeva kanne
on nostettava yleisessé alioikeudessa.

Terveydenhuoltoa koskevan potilasvahinkolain (585/1986) mukaan potilasvakuutus korvaa
Suomessa annetun terveyden- ja sairaanhoidon yhteydessd potilaalle aiheutuneen henkilévahin-
gon. Jokaisella terveyden- ja sairaanhoitotoimintaa harjoittavalla on oltava potilasvakuutus poti-
lasvahinkolain mukaisen vastuun varalta.

249 Asiakasmaksulainsaadanto ja hengityshalvauspotilaan lainsaadannoéllinen
madarittely

Voimassa olevassa lainsddddanndssd hengityshalvauspotilaan médritelmd sekd potilaita koske-
va muu erityissddntely perustuu sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annettuun la-
kiin (734/1992, asiakasmaksulaki) ja sen nojalla annettuun asetukseen (912/1992, asiakasmak-
suasetus), vaikka maksulainsdddannon tarkoituksena on mdadritelld eri lacissa kuntien vastuulle
saddetyistd kunnallista sosiaali- ja terveyspalveluista perittdvistd maksuista. Asiakasmaksulaissa
sdddetddn maksujen yleisten perusteiden ohella muun muassa maksuttomista sosiaali- ja terveys-
palveluista, lasten pédivdhoidon maksuista sekd terveydenhuollon maksukatosta. Asiakasmaksu-
sdadnnokset koskevat vain asiakkailta perittdvid maksuja. Yksityiskohtaisempia asiakasmaksuja
koskevat sddnnokset sisdltyvét asiakasmaksuasetukseen.

Palvelun kéyttdjaltd voidaan perid sosiaali- ja terveyspalveluista maksu, ellei palvelua ole sia-
detty lailla maksuttomaksi. Palvelusta asiakkaalta perittivd maksu voi olla tasasuuruinen tai se voi
madrdytyd palvelun kéyttdjan maksukyvyn mukaan. Asiakkaalta voidaan perid maksu myos sil-
loin, kun asiakas jattdd ilman hyviaksyttavéa syytd kdyttdmattd ennakolta varaamansa vastaanotto-
ajan palvelujen saamiseksi.

Hengityshalvauspotilaita koskevat sddnnokset ovat asiakasmaksulain 5 §:ssé ja lain nojal-
la annetun asiakasmaksuasetuksen 22 §:ssid. Asiakasmaksulain mukaisesti kunnalliset sosiaali-
ja terveyspalvelut ovat hengityshalvauspotilaille maksuttomia. Asetuksen mukaan hengityshal-
vauspotilaaksi katsotaan henkild, joka tarvitsee hengityshalvauksen vuoksi pitkéaikaista hoitoa
hengityshalvauslaitteessa. Mikéli hengityshalvaus on aiheutunut poliosta tai muusta tartuntatau-
dista, jonka sosiaali- ja terveysministerid katsoo polioon verrattavaksi tartuntataudiksi, katsotaan
hengityshalvauspotilaaksi henkild, jonka sairaus edellyttdé lyhytaikaista hoitoa hengityshalvaus-
laitteessa.

Sosiaali- ja terveysministerid ei ole erikseen nimennyt tartuntatauteja, jotka se katsoisi poli-



oon verrattavaksi. Ladkintohallituksen ohjekirjeen mukaan pitkdaikaisena hoitona hengityshal-
vauslaitteessa on pidettdvé hoitoa, joka kestdd yhtdjaksoisesti vahintddn 21 vuorokautta. Tadmén
jélkeen potilasta on pidettdva hengityshalvauspotilaana, mikili hén tarvitsee sddannollisesti hoito-
jaksoja hengityshalvauslaitteessa, vaikka ndma jaisivat lyhytaikaisiksi. Ladkint6hallituksen ohje-
kirjeet on kumottu, eiké lainsdddéntoon sisélly hoitoajan tarkkaa maarittelya.

2410  Hengityshalvauspotilas ja kotihoito

Asiakasmaksuasetuksen mukaan hengityshalvauspotilasta voidaan hoitaa sairaalassa tai hoito voi-
daan jdrjestdd kotona. Paatoksen kotihoidosta tekee 14dkéri. Potilaan itseméddraamisoikeudesta sia-
detddn potilaslain 6 §:ssd. Potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessd hédnen kanssaan. Ennen
tarkedn hoitopéddtoksen tekemistd potilasta on kuultava ja on selvitettdvd millainen hoito vastaa
hinen tahtoaan. Ellei potilaan tahdosta saada selvitysté, hanti on hoidettava hdnen henkildkohtai-
sen etunsa mukaisena pidettdvilla tavalla. Potilaslain 3 §:n mukaan potilaalla on oikeus laadultaan
hyvédn terveyden- ja sairaanhoitoon. Potilaan hoito on jdrjestettiva hdnen vakaumustaan ja yksi-
tyisyyttddn kunnioittaen ja siten, ettei hdnen ihmisarvoaan loukata.

Potilas pysyy sairaalan kirjoissa kotihoidon ajan. Hoitoon liittyvét kuljetukset ja ladkkeet ovat
potilaalle maksuttomia, ja sairaala vastaa myds kotihoidossa olevien potilaitten hoidon ja ylldpi-
don kustannuksista. Ylldpitokorvausta maksetaan potilaan ruokailusta, vuodevaatteista, huoneen
sitvouksesta, 1immosti, valaistuksesta ja hoidossa tarvittavasta sahkostd aiheutuvista kustannuk-
sista. Ylldpitomaksu perustuu asiakasmaksulakiin ja korkeimman hallinto-oikeuden ennakkopaé-
tokseen 179/2002. Tdmin mukaan potilaalle maksetaan korvausta saamatta jaéneestd ylldpidosta.
Ylldpitokorvaus voi vaihdella saaduista palveluista riippuen, eiké sen suuruutta ole sédénnelty. Po-
tilaille on yleensd maksettu ylldpitokorvauksena vuodeosastohoidon hoitopdivimaksua vastaava
summa.

241 Hengityshalvauspotilaan oikeus sosiaalihuollon palveluihin ja tukitoimiin
seka Kelan etuuksiin

Kotihoidossa olevan hengityshalvauspotilaan osalta sairaalalla on vastuu niistd kustannuksista,
jotka sille kuuluisivat hdnen ollessaan sairaalassa. Sairaalan kirjoissa oleminen ei kuitenkaan esti
myontdmastd hengityshalvauspotilaalle tarvittaessa sosiaalihuoltolain mukaisia palveluja. Hénel-
le voidaan my0Ontéa esimerkiksi omaishoitolain mukaista omaishoidon tukea. Vammaispalvelulain
mukaan potilaalle voidaan myo6ntdd esimerkiksi asunnon muutostoitd ja asuntoon kuuluvia véli-
neitd ja laitteita.

Lapsen huoltajalla on oikeus lapsilisdn nostamiseen siitd ldhtien kun hengityshalvauspotilas
on siirtynyt laitoksesta kotihoitoon. Kansaneldkelain (347/1956) 42 a §:ssd kotihoidossa oleva
hengityshalvauspotilas rinnastuu laitoshoidossa olevaan potilaaseen. Laitoshoidossa olevalla ei
ole oikeutta eldkkeensaajan hoitotukeen, vammaistukeen eikd lapsen hoitotukeen. Oikeutta ei ole
myoOskddn Kelan kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista annetun lain mukaiseen vaikea-
vammaisten l14ékinnélliseen kuntoutukseen.

Seuraavassa taulukossa on esitetty yhteenveto hengityshalvauspotilaaksi maaritellyn henkilon
asemasta sosiaali- ja terveyspalvelujérjestelmissé seké oikeudesta erdisiin sosiaalivakuutusetuuk-
siin.
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Sairaanhoidon kustannuksia ei korvata

Sairausvakuutuslaki laitoshoidossa olevalle
Kansaelikelaki
- Kansaneldke Tietyn raja-arvon ylittdvéad osaa ei makseta laitoshoid-

- Eldkkeensaajan hoitotuki

Elikkeensaajan asumistukilaki

Lapsen hoitotukilaki

Vammaistukilaki

Laki kansaelidkelaitoksen
jarjestimasti kuntoutuksesta

Lapsiliséilaki

Vammaispalvelulaki
Kuljetuspalvelut

Palveluasuminen
Asunnon muutostydt ja asuntoon

asennettavat laitteet
Henkilokohtainen avustaja

Laki omaishoidon tuesta
- Omaishoidon tuki

ossa olevalle siltd ajalta, kun hoito kestdd > 3 kk, mutta
elakkeensaajan asumistukea saavalla raja on > 9 kk.

Ei1 makseta laitoshoidossa olevalle siltéd ajalta, kun
hoito kestdd > 3 kk, mutta eldkkeensaajan asumistukea
saavalla raja on > 9 kk.

Ei makseta siltd ajalta, jonka laitoshoito kestdd > 9 kk.

Ei1 makseta laitoshoidossa olevalle siltd ajalta, kun
hoito kestda > 3 kk.

Ei1 makseta laitoshoidossa olevalle siltd ajalta, kun
hoito kestda > 3 kk.

Ei koske laitoshoidossa olevia.

Maksetaan kotihoidossa oleville hengityshalvauspoti-
laille.

Laki on toissijainen.

Hengityshalvauspotilaalla on oikeus kuljetus- ja
saattajapalveluihin, jos vammaispalvelulain
edellytykset tayttyvit.

Ei koske laitoshoidossa olevia.

Kotihoidossa oleva hengityshalvauspotilas voi olla
oikeutettu, jos vammaispalvelulain edellytykset
tayttyvit (itsendinen ja omatoiminen asuminen)

Harkinnanvarainen ja miirdrahasidonnainen. Kaytinto
vaihtelee eri kunnissa.

Mairarahasidonnainen. Kaytanto vaihtelee eri
kunnissa.

2.5 Nykytilan kartoitus

Tyoryhmad toteutti laajan sairaanhoitopiireille suunnatun kyselytutkimuksen. Seuraavassa on yh-
teenveto kyselytutkimuksen keskeisistd tuloksista. Vastanneiden sairaanhoitopiirien luettelo on
liitteend 1. Tyoryhma sai tiarkedéd tietoa nykytilasta myds kuulemistilaisuuksien kautta. Kuulemis-
tilaisuuksiin osallistuneiden henkilGiden ja yhteisdjen yhteenveto on liitteend 2.



Sairaanhoitopiireille annettiin mahdollisuus ottaa kantaa tyéryhmalle asetettuihin tehtéviin ja
tavoitteisiin kirjalliseen kyselyyn vastaamalla. Samalla selvitettiin sairaanhoitopiirien hengitys-
halvauspotilaita koskevia kdytintdja. Madrdaikaan mennessé kyselytutkimukseen vastasi 16 sai-
raanhoitopiirii.

Hengityshalvauskdsitteen mairitelmaé on tulkittu eri tavoin eri sairaanhoitopiireissi. Osa sai-
raanhoitopiireistd on tehnyt tarkentavia méaritelmid. Niissd hengityshalvauspédiatokseen oikeutta-
vat kriteerit vaihtelevat. Hengityshalvauspiétokseen oikeuttavan hengityslaitteen kdyton tuntirajat
vaihtelivat 8-24 tuntiin vuorokaudessa. Pdédtokseen vaikuttivat myds muut tekijat, joista tirkeim-
méksi koettiin potilaan tarvitsema hoitohenkilokunnan ja henkilokohtaisen avun tarve. Vastan-
neista 60 % piti henkilokunnan tarvetta merkittdviand paitokseen vaikuttavana tekijand. Lapsilla
hoivan ja valvonnan tarve korostui.

Vain kolmannes vastanneista katsoi, ettd hengityshalvauskasite voidaan mééritella yksiselittei-
sesti. Sairaanhoitopiireistd 2/3 mukaan hengityshalvauskésitteestd tulisi luopua ja korvata muilla
termeill4.

Alkuperdisen hengityshalvauslain ja asetuksen mairittelemistd sairauksista poiketen nykyisin
valtaosa hengityshalvauspéétokseen johtavista syistd on lukuisiin erilaisiin neurologisiin sairauk-
siin liittyvid. Mukana on sekd etenevid etti tilaltaan vakiintuneita sairauksia. Seuraavassa taulu-
kossa on eriteltynd hoidossa olevien potilaiden pdddiagnoosiryhmét (otos 105 potilasta).

Hengityshalvauspiiatokseen %-osuus hoidetuista
johtanut diagnoosiryhmé potilaista
Lihasdystrofia 24 %
Neliraajahalvaus (tetraplegia) 17 %
Amyotrofinen lateraaliskleroosi 15 %
(ALS) 0
Neuromuskulaarisairaus 12 9%
(muut kuin lihasdystrofia ja ALS) 0
Polion jélkitila 8%
Rintakehdn epdmuodostuma 2%
Muu syy 22 %

Kuusi sairaanhoitopiirid on laatinut ohjeiston, hoitosuosituksen tai laatukédsikirjan hengityshal-
vauspotilaiden hoitoa varten. Pd4osin ne on laadittu yliopistollisten sairaanhoitopiirien toimesta.

Sairaanhoitopiirien mukaan hoitopaikan valintaan vaikuttaa ensisijaisesti potilaan oma tahto,
sairauksien luonne ja perhe- sekd asumisolosuhteet. Sairaanhoitopiirit ovat varsin hyvin kyenneet
jarjestimddn mahdollisuuden kotihoitoon, silld keskiméérin 2/3 potilaista hoidetaan kotihoidossa.
Yli puolet sairaanhoitopiireistd ilmoitti, ettd hoitopaikan suhteen esiintyy potilaan kanssa erimie-
lisyyksid. Seuraavassa taulukossa on nykyinen jakauma eri hoitopaikkavaihtoehtojen vililld (otos
100 potilasta).
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o " :
Paiasiallinen hoitopaikka Yo-0suus hoidetuista

potilaista
Kotona 69 %
Palvelutalo 12 %
Sairaalan vuodeosasto 9%
Terveyskeskuksen vuodeosasto 6 %
Aluesairaalan vuodeosasto 3%
Yksityinen hoitolaitos 1%

Kotona hoidettavalle hengityshalvauspotilaalle ei tehdéd systemaattisesti kirjallista kotihoito-
suunnitelmaa. Suunnitelmat tulisi tehdd moniammatillisena yhteistyond kuullen potilaan ja ldheis-
ten tahtoa seké tarpeita.

Kotihoidossa olevan hengityshalvauspotilaan paivittdishoidon vastuut niin hoitotyon kuin 144-
ketieteen osalta on médritelty vajavaisesti eri sairaanhoitopiireissd. Seuraavassa taulukossa on
kuvattu miten eri sairaanhoitopiireissd on delegoitu erilaisia vastuita. Merkillepantavaa on, ettéd
vahintddn neljanneksessé tapauksista vastuu on delegoitu perusterveydenhuollolle vaikka kustan-
nusvastuu on padsaantdisesti erikoissairaanhoidolla.

Vastuussa oleva . .. Laiketieteellinen  Hoitohenkiloston
. . Hoitotyon vastuu o e

organisaatio vastuu jarjestamisvastuu

Erikoissairaanhoito

(yliopistollinen sairaala tai

keskussairaala) 54 % 58 % 58 %

Aluesairaala 17 % 17 % 13 %

Terveyskeskus 29 % 25% 29 %

Yhteensi 100 % 100 % 100 %

Kaikki sairaanhoitopiirit ilmoittivat, ettd omainen voi toimia palkattuna tyontekijéné hoitoren-
kaassa. Vain neljd sairaanhoitopiirid edellytti, ettd omaisella tulee olla terveydenhuollon ammat-
titutkinto. Omaisten perehdytys hengityshalvauspotilaan hoitoon oli pddsddntdisesti hyvin toteu-
tettu. Tydsuhteessa olevalle omaiselle oli pddsdintdisesti jarjestetty tydajat tydehtosopimuksen
mukaisesti, tyoterveyshuollon palvelut sekd lomat. Neljd sairaanhoitopiirid ilmoitti, ettd heilld ei
makseta minkéddnlaista korvausta omaiselle timén osallistuessa potilaan hoitoon. Osa omaisista
hoitaa hengityshalvauspotilasta omaishoidon tuen turvin. Sairaanhoitopiireissd oli huonosti tie-
dossa tai méairiteltynd, kuka vastaa omaisen aiheuttamasta potilasvahingosta.

Kolmannes sairaanhoitopiireistd katsoi, ettei terveydenhuollon ja sosiaalitoimen tyonjako ja
kustannusvastuu ole selvd. Ongelmia esiintyi erityisesti siind, mistd palveluista terveydenhuollon
ja sosiaalitoimen tuli vastata ja miten kustannusvastuu jakautui. Asunnon muutostditd kustannet-
tiin joko terveydenhuollon tai kunnan sosiaalitoimen kautta. Seitsemin sairaanhoitopiirid ilmoitti,
ettd kuntien sosiaalitoimi osallistuu henkilokohtaisten avustajien palkkaukseen. Sairaanhoitopii-
reissd sovellettiin kuitenkin varsin joustavasti vammaispalvelulakia niihin potilaisiin, jotka muu-



ten olisivat jadneet vaille erityispalveluja.

Suurimmat erot sairaanhoitopiireittdin olivat matkustamiseen liittyvien kustannusten korvaa-
misessa. Yhtendiset periaatteet puuttuvat ldhes tdysin erityisesti harrasteisiin ja virkistystoimin-
taan liittyvien matkojen korvaamisessa. Kolme sairaanhoitopiirid ilmoitti maksavansa harrastei-
siin liittyvid kuljetuspalveluja, jotka muualla kustannettiin yleensd kuntien sosiaalitoimen kautta.

Useimmat sairaanhoitopiirit kustansivat my6s muiden kuin hengityshalvaukseen liittyvien sai-
rauksien hoidon sekd lddkkeet. Téhdn kuuluivat myds hammaslddkarikdynnit. Kdytdnndissd on
suuret erot alueiden vililla.

Sairaanhoitopiirit ilmoittivat, ettd hengityshalvauspotilaiden hoitokustannukset ovat padséén-
toisesti ldpindkyvisti eriteltdvissd sairaanhoitopiirien budjetista. Potilaskohtaisten vuotuisten kus-
tannusten tasaus toteutui padsddntoisesti kuntien vélilld sairaanhoitopiirien kalliin hoidon tasa-
uksen kautta. Sairaanhoitopiirien kalliin hoidon tasauksen raja vaihteli vélilld 35 000 — 84 000
euroa.

Hengityshalvauspéétoksen sairaanhoitopiireissa tekee 80 prosentissa tapauksista hoitavan yk-
sikon ylilddkéri. Vain kaksi sairaanhoitopiirid ilmoitti, ettd padtoksen tekee keskitetysti moniam-
matillinen ventilaatiohoitotydryhma. Vain puolet sairaanhoitopiireistd kannatti ajatusta, ettd hen-
gityshalvauspddtds siirrettdisiin yliopistollisiin sairaaloihin. Sairaanhoitopiirit olivat keskittédneet
varsin hyvin hengityshalvausosaamista siihen erityisesti perehtyneelle henkilostolle.
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3 Pohjoismaiset kaytannot

Tiedot pohjoismaisista kdytdnnoistd on laadittu Hengityslaitepotilaat ry:n 50-vuotisjuhlajul-
kaisun, Norjan valtakunnallisen hengityshalvausyksikon kuulemisen seki saatavilla olevan kirjal-
lisuuden perusteella.

3.1 Ruotsi

Ruotsissa hengitystukihoidon aloituksia tehddén kaikissa suurimmissa sairaaloissa. Tilanne on
vastaavanlainen kuin Suomessa. Tdnd pdivdnd kuitenkin ldhes 60 % kaikista hoidon aloituksista
tehdddn kuudessa keskuksessa. Erityisend yksikkond mainittakoon Tukholmassa sijaitseva Dan-
derydin sairaalan hengityshoitokeskus (Andningsdispensér). Yksikolld on Ruotsin Sosiaali- ja ter-
veysministerion padtokselld yksinoikeus valmistaa yksilollisesti tehtyjd henkitorvikanyylejd. Yk-
sikdn pddmadrdnd on, ettd yksilollisesti valmistetut hyvin toimivat hengitysti edistévit apuvilineet
auttavat aikuisia ja lapsia saavuttamaan aktiivisen elimén ja paremman eldménlaadun.

Kotiventilaatiohoitorekisterin ylldpitiminen aloitettiin vuonna 1996 Ruotsin keuhkoladdkériyh-
distyksen aloitteesta. Rekisteriin kerdtdén tietoja mm. kayttdjaryhmistd, hoidon aloituskriteereista,
kdytossd olevista hengityslaitteista ja potilasliittymistd. Ruotsissa on rekisteritietojen mukaan noin
1300 hengityslaitteen kayttdjaa.

Keuhkoldédkiriyhdistyksen aloitteesta on vuodesta 1996 alkaen jérjestetty pohjoismaiset koti-
ventilaatiohoidon koulutuspéivit. Vuonna 2006 toukokuussa tdmé kolmepéivdinen koulutuspdiva
toteutettiin 12. kerran. Koulutus on suunnattu tukemaan moniammatillisten tydryhmien tyota.

Ruotsissa hengityslaitehoito on maksutonta kuten muissakin pohjoismaissa. Yskimiskoneen
ja limaa irrottavia laitteiden saaminen ei ole kovin helppoa. Lisdksi on ongelmia avustajien palk-
kauksesta ja hoitotarvikkeista syntyvien kustannusten korvauksista sairaanhoidon yksikoitten ja
kuntien vililla.

Ruotsissa on olemassa ohjeistus vuodelta 1996, jossa késitellddn sairaanhoidollisten tehtédvien
ja ns. itsehoidon osuutta niissé tilanteissa, joissa ihminen tarvitsee toisen henkilon apua. Ohjeis-
tus on tehty helpottamaan péitettdessd millaiset toimenpiteet voidaan katsoa itsehoidoksi ja miké
taas on sairaanhoitoa. Taustalla on laki henkilokohtaisesta avustajapalvelusta (rahoitus tulee For-
sakringskassasta yli 20 viikkotunnin osalta) ja laki terveyden- ja sairaanhoidosta, johon kuuluu
ammatillinen hoitovastuu.

Itsehoidoksi katsotaan sellaiset toimenpiteet, jotka hoitava lddkari normaalisti jattdd henki-
16n itsensé tai omaisten hoidettavaksi. Mikéli henkil6 ei vammansa vuoksi kykene itse hoitamaan
kyseisid toimenpiteitd vaan tehtdvistd vastaa henkilokohtainen avustaja, katsotaan ko. toimen-



piteiden edelleen kuuluvan itsehoidon piiriin. Rajanveto sairaanhoidollisten toimenpiteiden ja
henkilokohtaisen avustajan tehtdvien vélilld on riippuvainen kulloinkin vallitsevista olosuhteista.
Hoitavan ladkérin tulee padttad mitka toimenpiteet ohjauksen jilkeen kuuluvat itsehoidon piiriin.
Sairaanhoidollisia tehtdvid voidaan siis siirtdd henkilokohtaisten avustajien tehtéviksi.

Terveydenhuollon edustaja, useimmiten sairaanhoitaja, vastaa sairaanhoidollisten toimenpi-
teitten ohjauksesta henkilokohtaisille avustajille. Kirjallisen valtuuttamispddtoksen antaminen
edellyttdd kouluttamista ja ohjausta seki tietojen ja taitojen kirjallista testausta. Kirjalliseen val-
tuuttamispadtokseen kirjataan kuka valtuuttaa henkildkohtaisen avustajan suorittamaan sairaan-
hoidollisia tehtévid, millaista koulutusta ja ohjausta avustaja on saanut, mitkd yksittdiset sairaan-
hoidolliset tyotehtdvit ovat henkilokohtaisen avustajan tehtdvéni ja mikd on hinen vastuunsa.

Molemmat, ohjauksesta vastannut sairaanhoitaja ja henkilokohtainen avustaja, allekirjoittavat
valtuutusasiakirjan. Valtuutuspditos tehdddn yleensd vuodeksi kerrallaan, jonka jélkeen henkilon
tulee suorittaa uusintatesti kirjallisesti. Mikali valtuutuksesta vastannut henkil6 jittaa tyopaikkan-
sa, niin samalla pééttyvit kaikki hdnen allekirjoittamansa valtuutuspéatokset.

Esimerkiksi seuraava tehtdvidkokonaisuus voidaan valtuuttaa avustajan tehtdviksi: henkitor-
viavanteen hoito, sisd- ja ulkokanyylin puhdistus ja vaihto, kanyylinauhan vaihtaminen, huolenpi-
to kostuttajasta ja puheventtiilistd, yla- ja alahengitysteiden imeminen, matka- ja koti-imulaitteista
huolehtiminen, hengityslaitteesta huolehtiminen, vian etsiminen hengityskoneen hilyttdessé, ka-
sin ventilointi, hengityslaitteen osista huolehtinen ja puhdistaminen sekéd huolehtiminen hygieni-
asta edelld mainittujen toimenpiteiden yhteydessa.

3.2 Tanska

Tanskassa on kaksi hengityksen tukihoitoon erikoistunutta keskusta, joita 1dhdettiin perustamaan
vuonna 1990 terveysministerion ohjeistuksen mukaisesti. Suurempi yksikkd, Respirationscenter
Ost, sijaitsee Koopenhaminassa ja vastaa kuuden itdisen maakunnan sekd Gronlannin ja Firsaar-
ten asukkaitten hoidosta. Pienempi yksikko, Respirationscenter Vest Arhusissa, vastaa kahdeksan
lantisen maakunnan asukkaitten hoidosta. Molemmat yksikot ovat yliopistollisten sairaaloitten
yhteydessa ja ovat anestesialddkédrijohtoisia. Yksikoille madriteltiin 1990-luvun alussa tehtdviksi
tuottaa kotiventilaatiohoitoon liittyvaa palvelua Tanskassa.

Keskusten toimenkuvaan kuuluu hengitysongelmien diagnostiikka, hengityslaitehoidon aloi-
tus ja aloitetun hoidon seuranta sekéd hengityslaitehoitoon liittyvien vélineitten hankinta ja huolto.
Keskukset vastaavat myds hengityslaitteen kdyttdjan, avustajien ja perheenjdsenten koulutuksesta
sekd pdivystyksen jérjestdmisestd akuuttitilanteita varten. Keskukset toimivat yhteistydssd hengi-
tyslaitteen kdyttdjan asuinkunnan, hoitovastuuyksikon tai muun toimijan, esimerkiksi vammais-
jérjestdjen, kanssa.

Kummassakin keskuksessa tyoskentelee 2-3 konsultoivaa ladkarid, 20 sairaanhoitajaa, kaksi
sihteerid, fysioterapeutti (@st) seka yksi sosiaalityontekija. Hengityshoitokeskuksen palveluja var-
ten tarvitaan lddkarinldhete ja maksusitoumus omasta hoitovastuuyksikdsti. Akuuteissa tilanteissa
ei tarvita ennakkoon maksusitoumusta.

Hengityshoitokeskus Vestissd tutkimuspaikkojen méérd on kasvanut vuoden 1995 kolmesta
paikasta seitsemédn paikkaan kymmenen vuoden sisdlld. Vuonna 1995 keskuksen asiakasmaira oli
100 henkil6a. Tand pédivand palvelua tuotetaan ldahes tuhannelle henkildlle. Seurantaan kaytettavi-
en hoitopdivien maird on moninkertaistunut kymmenen vuoden toiminnan aikana. Hengityshoito-
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keskus Vestin asiakkaista suurimman ryhmén muodostavat henkil6t, joilla on neuromuskulaarinen
sairaus. Suurimman ikdryhmaén (58 %) muodostavat 26 — 65-vuotiaat henkil6t. Alle 16- vuotiaita
hengityslaitteen kayttdjid on 13 % kaikista Vestin asiakkaista. Tanskassa 2/3 hengityslaitehoidoista
toteutetaan noninvasiivisena hoitona ja ainoastaan 1/3 invasiivisena hoitona.

Nykyéédn hengityslaitteen kéyttdjit edellyttavat 1ddkareiltd ja hoitajilta paljon. Hengityshoito-
keskus @stin toiminnan kulmakivind ovat laadukkaan hoidollisen osaamisen lisdksi thmisoikeuk-
sien ja itsemadrddmisoikeuden kunnioittaminen, eldiménlaatukysymysten huomioiminen, vertais-
tuen tarjoaminen sekd kaikkien hengityslaitteen kayttdjien yhdenmukainen hoito, yksilollisyys
huomioiden.

Tanskassa hengityslaitteen kéyttédjillda on oikeus saada ympédrivuorokautinen avustajapalvelu.
Hengityshoitokeskukset vastaavat avustajien koulutuksesta. Hengitystukihoidon toteuttamiseen
tarvittavat vélineet ja laitteet ovat maksuttomia. Asuminen jarjestetddan kullekin henkildlle sopi-
vaksi ja tdman lisdksi pyritddn jarjestimiin kuljetuksia varten kohtuuhintainen auto.

3.3 Norja

Norjassa kotiventilaatiohoito sai uuden avauksen vuonna 2002, kun valtion varoista myOnnettiin
projektirahoitus kotiventilaatiohoidon osaamiskeskuksen (Nasjonalt kompetansesenter for hjem-
merespiratorbehandling) toiminnan aloittamista varten. Keskus toimii Bergenin yliopistollisen
sairaalan yhteydessd. Keskuksella on kolme osa-aikaista tyontekijdd; keuhkosairauksien erikois-
ladkéri, lastenlddkari ja fysioterapeutti sekd yksi sairaanhoitaja kokopéiviisesti

Osaamiskeskuksen tehtdvini on kehittia ja ylldpitdd yhdenmukaista kotiventilaatiohoidon osaa-
mista maan eri osissa. Tédhdn tavoitteeseen pyritddn mm. koulutuksen avulla jarjestamalld kursse-
ja, seminaareja, konferensseja ja sairaaloiden sisdistd koulutusta. Keskuksen tehtivéksi tuli myos
kotiventilaatiohoitorekisterin perustaminen ja ylldpitdminen. Téll4 hetkelld rekisteriin on kirjattu
n. 800 hengityslaitteen kéyttdjin tiedot. Norjan rekisteriin kootaan tietoja mm. kayttdjaryhmista,
hoidon aloituskriteereisté, kiytossé olevista hengityskoneista ja potilasliittymistd. Rekisteriin kir-
jatuista hengityslaitteen kayttdjistd n. 12 %:lla hoito toteutetaan invasiivisesti. Keskuksen tehta-
vand on my0s tutkimustyon tekeminen ja kansainvélisten kontaktien luominen tiedeyhteisoihin,
ladketieteellisiin jéarjestdihin ja muihin hengityshoitokeskuksiin.

Kansallisen kotiventilaatiohoidon ohjeistuksen aikaansaaminen on ollut yksi suurimmista teh-
tavistd. Ohjeistuksessa kattaa sekd lasten ettd aikuisten invasiivistd ja noninvasiivistd ventilaa-
tiohoitoa. Ohjeistuksen tavoitteena on yhtendistéd ja luoda laatukriteerit hoitokéytint6jd varten,
taata tasa-arvoinen hoitoon paisy seké saada aikaan kustannusséddstdjd. Ohjeistus on ollut lausun-
tokierroksella syksylld 2005 ja se julkaistaan vuonna 2006.

Osaamiskeskuksen myo6td on rakennettu kansallinen verkosto, johon kuuluu 25 osa-aikaista
(yksi pdiva viikossa) tyontekijdd (ladkareitd, sairaanhoitajia, fysioterapeutteja) eri puolelta Nor-
jaa. Ndiden tyontekijoitten tehtdvéana on ollut alueellisten resurssien selvittiminen ja kdyttoonotto,
rekisteritietojen kerddminen ja alueellisen koulutuksen jarjestiminen. Verkoston kautta saa kon-
sultaatioapua puhelimitse ja sihkopostin avulla. Internet-sivut palvelevat kaikkia kotiventilaati-
osta kiinnostuneita. Osaamiskeskus on jérjestdnyt vuosittain kotiventilaatiokonferenssin. Keskus
on tuottanut valmista kirjaamis- ja opetusmateriaalia alueelliseen kayttoon.



34 Islanti

Islannissa kotiventilaatiohoidosta vastaa yliopistollisen sairaalan keuhkosairauksien klinikka
(Landspitali Haskolasjukrahus Fossvogi). Klinikan seurannassa on n. 150 henkil64, joilla oli aloi-
tettu kotiventilaatiohoito. Suurimman ryhmén muodostivat henkil6t, joilla on keuhko- ja/tai sy-
dédnsairauksiin liittyen unenaikainen hengityshiiridé. Neurolomuskulaarista sairautta sairastavien
osuus on alle 15 %. Invasiivisessa hengityslaitehoidossa on ainoastaan yksi henkil6. Klinikan ty6-
ryhméin kuuluvat konsultoiva 14édkari, kaksi sairaanhoitajaa, kaksi ldhihoitajaa ja teknikko.

Kotiventilaatiohoito on maksutonta ja avustuspalvelut rakennetaan tapauskohtaisesti. Yleensa
kotiin ei ole jdrjestetty ymparivuorokautista avustuspalvelua, vaan palvelu toteutetaan aamu- ja il-
tapartioitten tuntityona. Islannin vakiluku on n. 300 000 henkil64, joka vastaa Suomessa Pohjois-
Karjalan ja Lapin sairaanhoitopiirien yhteenlaskettua vdestomaarad. Asiakasméarat eivit koskaan
tule nousemaan kovin suuriksi. Tdmén vuoksi islantilaiset pitavit tarkedna ulkomaisten kontakti-
en kautta tulevaa kokemus- ja osaamistietoa, joka tukee heidin arkityGtéén.
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4 Nykyjarjestelman kehittamistarpeet

Hengityshalvauskésite ja hoitoperiaatteet juontavat juurensa polioaikakaudelta. Polioepidemian
aikaan hengityshalvauspotilaille haluttiin turvata maksuton hoito ja ylldpito valtion tai kunnalli-
sessa sairaalassa. Tuolloin médrittely hengityshalvauspotilaaksi oli yksiselitteinen polioon liitty-
vd asia. Sittemmin asetukseen tuli muutos, jossa todettiin, ettd hengityshalvauspotilaaksi voidaan
madrittdd polion lisdksi muusta tartuntataudista aiheutuvan syyn perusteella, mikili sosiaali- ja ter-
veysministerid on katsonut sen polioon verrattavaksi sairaudeksi. Ministeri6 ei ole erikseen otta-
nut kantaa, mitd muita sairauksia tilla tarkoitetaan. Hengityshalvaus ei ole oma sairautensa vaan
aina seuraus jostain muusta sairaudesta. Nykyisin alle 10 prosenttia hengityslaitetta tarvitsevista
potilaista on polion jélkitiloista aiheutuvia. Valtaosa hengityshalvauspddtoksisti tehddéan kymme-
nien muiden perussairauksien johdosta, jotka tiukkaan katsoen eivét kuulu lainsddadannon piiriin.

Itse hengityshalvauskésite on myos vanhahtava, jollei silld haluta kuvata spesifisesti ddrim-
madisti tilaa, jossa potilaan oma spontaani hengitys ei riitd elintoimintojen ylldpitimiseen kuten al-
kuperdinen tarkoitus on ollut. Késitteelld on pyritty rajaamaan potilasryhma, joka tarvitsee jossain
maiirin erityispalveluja ja -osaamista. Rajaus ei ole kuitenkaan selked, koska hengityshalvauska-
site ei ole yksiselitteinen. Léadketieteellisesti katsoen normaalin hengityksen ja hengityshalvauk-
sen vélilla on jatkumo, jossa rajanveto hengityshalvauksen ja muiden hengityshiirididen vililld on
liukuva ja keinotekoinen

Teknologisen kehityksen my6td on voitu siirtyd uudenaikaisiin hengitystd tukeviin potilasys-
tavillisiin laitteisiin, joissa kéytetddn kasvoille laitettavaa maskia tai nenimaskia (noninvasiivi-
nen hoito). Pienemmalle kdytdlle ovat jdéneet perinteiset hengityslaitteet, joissa turvaudutaan kei-
noilmatien, yleensé kurkkuavanteen kautta toteutettavaan hengityksen avustamiseen (invasiivinen
hoito).

Lievid hengitysvajaus ei vilttdmattd vaadi ympérivuorokautista hengityslaitehoitoa. Valtakun-
nallisesti ei ole médritelty, kuinka monen tunnin hoito hengityslaitteessa oikeuttaa hengityshal-
vauspaitokseen. Kiytdnnot ja tuntirajat vaihtelevat sairaanhoitopiireittdin kahdeksasta tunnista
yhteen vuorokauteen. Lidketieteellisesti katsottuna on perusteltua hoitaa lievempidkin sairaus-
muotoja hengityslaitteessa. Lievempien sairausmuotojen mukaantulo hengityslaitehoidon piiriin
on kasvattanut merkittdviasti potilasmé&érié.

Hengityksen vajaatoimintaa tai hengityshalvausta sairastavien potilaiden hoidosta ei ole laa-
dittu valtakunnallisia yhtendisid ohjeita. Sen sijaan muutamat sairaanhoitopiirit ovat laatineet itse
omia hieman toisista poikkeavia ohjeistuksia. Tilanne on johtanut vaihteleviin hoitokdyténtoihin
ja sosiaalisiin etuuksiin. Potilaiden saama hoito vaihtelee asuinpaikasta riippuen.

Nyt keskeinen korjausta edellyttavd ongelma on hengityshalvauspotilaiden aseman perustu-
minen asiakasmaksulainsdddéntoon, vaikka kyseisen lainsdddéannon tarkoituksena pitdisi olla vain



ja ainoastaan palveluita kdyttaviltd perittdvien maksujen ja niiden perusteiden séétely. Substanssi-
lainsdddédnnossa pitdisi keskittyd hoidollisiin ja muihin perusteisiin sekd mééritelmiin.

Asiakasmaksuasetuksen 22 §:ssd (9.10.1992/912) kotihoidosta todetaan, ettd se tulee jarjestda
sairaalassa tai sairaalan kirjoista poistamatta. Yha suuremmalle osalle potilaista hoito ja hoitotiimi
Jjarjestetddn kotiin niin, ettd potilailla on edellytykset eldd ja toimia yhdenvertaisena yhteiskunnan
jdsenend vammaisuudesta huolimatta kuten vammaispalvelulaki edellyttdd. Sairaalan kirjoilla la-
kisddteisesti pitdminen saattaa asiakkaat eriarvoiseen asemaan muihin vammaisryhmiin nihden.

Terveydenhuoltojirjestelmén kautta korvataan ja paikataan useita sosiaalietuuksien piiriin
kuuluvia palveluja. Jirjestely turvaa hoidon ja tarvittavat muut palvelut kotiin, mutta epdkohtana
voidaan pitdd sitd, ettd avustajina kdytetddn terveydenhuollon ammattilaisia silloinkin, kun se teh-
tdvien suorittamisen kannalta ei olisi valttdmétonta. Tastd atheutuu turhia kustannuksia ja toisaal-
ta asiakkaan kannalta epitarkoituksenmukaista apua. Joidenkin kuntien sosiaalitoimi on tukenut
vammaispalvelulain nojalla henkilokohtaisten avustajien palkkaamista vaikeaa hengitysvajausta
sairastaville henkil6ille. Nykyinen vammaispalvelulain mukainen avustajajérjestelmé ei kuiten-
kaan anna riittdvdd varmuutta siitd, ettd kaikki hengityksensd apuna laitetta kdyttdvit ja sithen
toisen henkilon apua tarvitsevat saisivat tarvitsemansa avun. Riittdvin avun saanti on keskeinen
haaste sairaalasta kotiin siirtymisessa.

Hengityshalvauspddtds saattaa potilaat muihin vammaisryhmiin nidhden erilaiseen asemaan
hoitoon, palveluihin ja etuuksiin ndhden. Seuraavassa taulukossa on arvioitu kotihoidossa olevien
hengityshalvauspotilaiden nykytilannetta ja mahdollisen laitoshoitostatuksen purkamisen vaiku-
tuksia ndiden henkildiden tuloihin ja sosiaali- ja terveyspalveluista perittdviin maksuihin ja erii-
siin sosiaalietuuksiin. Taulukossa on mallinnettu tilannetta tulojen osalta potilaalla, joka ei asu pa-
risuhteessa, asumismenojen ollessa 150 euroa kuukaudessa ja hénelld ei ole tyo- eikd eldketuloja.
Korvaukset ovat vuoden 2006 tason mukaisia.

NyKkyisen lainsdddiannon

muKaiset hengityshalvaus- Kor\{aus Laitoshoitostatuksen Kor\(aus

potilaan etuudet kotihoidossa euromna purkaminen euromna
Kansanelike  Kela maksaa, miriytyy laitos- 54765 Kela maksaa 489,85
Hoitotuki Kela maksaa korotettua

Ei makseta. hoitotukea tai 130,83

erityishoitotukea.

Asumistuki Mahdollisuus anoa sosiaalihuol-

lon kautta toimeentulotukena. Kela maksaa. 63,36
Kulukorvaus Sairaanhoitopiirit maksavat mak- .

simissaan 26 € / vrk. 780,- Ei makseta.
Tyoelike Mahdollisuus saada. Mahdollisuus saada.
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NyKkyisen lainséidinnon mu-
kaiset hengityshalvauspoti-
laan etuudet kotihoidossa

Laitoshoitostatuksen purkaminen

Kuntoutus

Jarjestetddn padasiallisesti
terveydenhuollon kautta.

Laki kansaneldkelaitoksen jarjestamastd kun-
toutuksesta (610/91, KKL 3§) velvoittaa Kelan
jarjestdmiidn vaikeavammaisille ladkinnallista
kuntoutusta.

Kunnallisessa avoterveydenhuollossa kuntoutus
sarjahoitona 11 euroa / kerta enintidin 45 kertaa /|
kalenterivuosi.

Kunnallisessa terveydenhuollossa vuodeosastol-
la toteutettu kuntoutus 9 euroa / hoitopéiva.

Liaike-
kustannukset

Terveydenhuolto kustantaa
padosin.

Kelan etuus. Avohoidossa lddkarin maaraamista
ladkkeistd sairausvakuutuslain mukainen oma-
vastuu; vuotuinen maksukatto noin 615 euroa,
lisdksi potilaalta peritddn katon taytyttyéd 1,5
euron suuruinen ladkekohtainen omavastuosuus.

Kuljetuspalvelut

Korvataan vammaispalvelulain
mukaan. Sairaanhoitoon liitty-
vit matkat ovat maksuttomia
potilaalle.

Korvataan vammaispalvelulain mukaan.
Sairaanhoitoon liittyvét matkat korvataan sai-
rausvakuutuslain nojalla; omavastuu 9,25 eu-
roa / yhdensuuntainen matka ja vuotuinen katto
157,15 euroa.

kaynti kunnallisen | Maksuton potilaalle. Maksullinen, avohoitokédynti 22 euroa / kdynti.
erikoissairaanhoi-

don poliklinikalla

Lyhytaikainen Maksuton potilaalle. Maksullinen, hoitopdivamaksu 26 euroa / hoito-
sairaalahoito, pdivi; alle 18-vuotiaalta enintddn 7 hoitopdivaa
laitoshoito / kalenterivuosi.

Kiiynti terveys- Maksuton potilaalle. Maksullinen, terveyskeskusmaksu peritdan yli

keskuksessa ladka-
rin vastaaotolla

18 —vuotiailta, 3 x 11 euroa tai 22 euroa vuosi-
maksu ja
terveyskeskuksen péivystysmaksu 15 e/kéynti.

Lapsilisa

Maksetaan, kun lapsi asuu
kotona.

Maksetaan normaalisti.

Piivi- tai yohoito

Maksullinen, 12 euroa / hoitopaiva.

Henkilokohtaiset
avustajat

Korvataan kustannukset vam-
maispalvelulain mukaan tarpeen|
mukaisesti kunnan méaréaraho-
jen puitteissa - ei ole
subjektiivinen oikeus.

Korvataan kustannukset vammaispalvelulain
mukaan tarpeen mukaisesti kunnan maéraraho-
jen puitteissa - ei ole subjektiivinen oikeus.

Suun terveyden-
huolto

Maksuton potilaalle.

Terveyskeskuksessa maksut peritddn yli

18 -vuotiailta 7 euroa / kéynti, erikoishammas-
ladkarilla 11 euroa / kéynti. Liséksi toimenpi-
teistd toimenpideluokituksen mukaan madrayty-
vd maksu 5 — 45 euroa, hammasproteettisista ja
teknisista toistd peritddn omakustannushinta.

Palveluasuminen

Ei mahdollinen.

Kyseessi saattaa olla ryhmaé, joka on oikeutet-
tu VpL:n mukaiseen palveluasumiseen, jolloin
asumiseen liittyvit erityispalvelut ovat maksut-
tomat niiden kéyttdjélle.




Kotisairaanhoito

Ei mahdollinen.

Mahdollinen. Muun terveydenhuollon henkilén
tilapdinen kdynti kotona 7 euroa / kerta ja
ladkéarin tai hammasladkarin kdynti potilaan luo-
na 11 euroa / kerta, jatkuvasta tulosidonnainen
maksu.

. Omaishoitajan vapaan aikana, 2 pv/kuukausi, hoidosta peritidan 9 e/pv.

. Kunnallisen terveydenhuollon maksukatto on 590 e kalenterivuodessa. Maksukattoa
kerryttavét kunnallisen terveydenhuollon ja sosiaalihuollon avosairaanhoidon maksut
ja hoitopdivamaksut. Ulkopuolelle jadvit padsiddntoisesti maksukyvyn mukaan mara-
tyt maksut ja suun terveydenhuollosta perittdvit maksut. Maksukatto on perhekohtai-
nen siten, ettd toisen laillisen huoltajan maksukattoon voidaan lisétd alle 18-vuotiaille
lapsille méaératyt maksut.

. Pysyvisti laitoshoidosta peritddn maksukyvyn mukainen hoitomaksu.

Hengityshalvauspotilaat olisivat oikeutettuja myos sairausvakuutuslain mukaisiin sairaanhoi-
tokorvauksiin (1ddkarinpalkkiot, hammashuolto seki tutkimus ja hoito), mikali vakuutettu henkild
valitsee kunnallisen terveyspalvelun sijasta yksityisen palvelujen tuottajan. Télloin palvelun kéyt-
tdjan maksettavaksi jdé sairausvakuutuslain mukainen omavastuuosuus.

Yhi useampi potilas kykenee avustajien turvin matkustamaan kotimaassa ja jopa ulkomailla.
Ongelmana koetaan hoitohenkildston ja avustajien jirjestiminen virkatyond kyseisille matkoil-
le. Ulkomaan matkat voivat kestdd pitkidkin aikoja ja ne vaativat useimmiten erityisjirjestely-
ja. Toinen kysymys on tdlld hetkelld se, onko sairaanhoitopiiri velvollinen maksamaan laitoshoi-
tostatuksen takia sairaudesta riippumattomat matkustuskulut hoitohenkilostolle. Mikali potilaalle
jarjestetddn ulkomaan matka, potilasvakuutuskeskus ei korvaa Suomen ulkopuolella sattuneita va-
hinkoja. Nykyisin sairaanhoitopiiri on pyrkinyt useimmiten jirjestiméén "litkkuvan sairaalan" po-
tilaan tahdon mukaisesti.
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5 Tyoryhman ehdotukset

Tyoryhma pitdd tarkednd, ettd niiden henkildiden kohdalla, joilla on pysyva vaikea hengitysvajaus,
toteutuvat sosiaali- ja terveydenhuollon keskeiset oikeusturvaperiaatteet: Tarveperiaate, yhden-
vertaisuusperiaate, itsemadraamisperiaate ja luottamuksellisuuden periaate. Tarpeen médrittelyssé
ensisijaisena kriteerind tulee kdyttdd henkilon terveydentilan méadrittelemid hoidon ja tukitoimien
tarvetta. Sosiaali- ja terveyspalveluja on annettava siten, ettei henkildd ilman lddketieteellisesti tai
hammaslédéketieteellisesti perusteltua syytd aseteta eri asemaan muun muassa ién, terveydentilan
tai vammaisuuden perusteella. Tasa-arvon on toteuduttava seki alueellisesti ettd ajallisesti. Poti-
lasta on hoidettava yhteisymmarryksessd hdanen kanssaan. My0s tietosuoja ja tietoturva on taatta-
va kaikissa tilanteissa.

Tyoryhmdn ehdotukset, jotka vaikuttavat hengityshalvauspotilaiden oikeuksiin ja asemaan,
tulee toteuttaa yhtend kokonaisuutena. Nykyiseen sddntelyyn sisdltyvdid laitosstatusta ei
voida purkaa ennen kuin asiakkaiden hoito, palvelut ja taloudellinen tilanne on turvattu
tyoryhmdn esittimien muutosten kautta.

Tyoryhmé ehdotukset on esitetty siind jéarjestyksessd kuin ne on asettamispditoksessd annettu.

5.1 Hengityshalvauspotilas -kasite
«  Hengityshalvauspotilas —kdsitteestdi luovutaan hallinnollisena termind, eikii sitdi endidi kéiy- E
E tetd lainsddddnnossd. Lainsddddntoon tehdddn 5.4. kohdassa esitetyt muutokset. .

Hengityshalvauskaésite ei ole yksiselitteinen eikd sen objektiivinen médrittely ja rajaaminen ole
ladketieteellisesti perusteltua ja mahdollista. Termille ei ole olemassa kansainvilisti tai kansallis-
ta tarkkaa madritelmaa. Se kehitettiin ensisijaisesti poliopotilaita varten hallinnolliseen kdyttoon.
Nykyiset vakiintuneet hoitokdytdnnot ldhtevit siitd, ettd potilaat sairastavat eri syistd johtuvaa
hengitysvajausta ja kussakin tilanteessa laaditaan yksilollinen hoitosuunnitelma, jolla turvataan
hyvé hoito. Hengityshalvauspotilaaksi erikseen méérittely ei endd vastaa nykylddketieteen kdsitys-
td. Kyse on ensisijaisesti hallinnollisesta paatdksesti, ei niinkddn ladketieteellisestd hoitopaatok-
sestd. Hengityshalvauspaitokselld asemoidaan potilas hoidon, palvelujen ja etuuksien suhteen eri
asemaan kuin muut hengitysvajausta sairastavat tai vaikeavammaiset potilaat.



Jotta asiakkaiden tarvitsemat palvelut voitaisiin tdssd henked uhkaavaa hengitysvajausta
sairastavassa potilasryhmdssd turvata jatkossa, on lainsddddnndssd riittdavdin tarkkarajai-
sesti mddriteltdvd ne edellytykset, joiden tdyttyessd palveluja on jdrjestettdva.

Henked uhkaava vaikea hengitysvajaus edellyttdé seka laitos- ettd avohoidossa erityisosaamis-
ta ja -jarjestelyjd potilaan hyvédn hoidon ja ihmisarvoa kunnioittavan avun turvaamiseksi. Nama
tulee huomioida sosiaali- ja terveydenhuollon erityispalvelujen suunnittelussa, jérjestimisessa ja
lainsdddanndssa.

Henked uhkaavan hengitysvajeen syynd ovat padsdantoisesti neurologiset sairaudet ja selki-
ydinvammat. Téstd syystd hengityksen ylldpidon ja valvonnan lisdksi ndmi henkilGt tarvitsevat
monipuolisesti vammaispalveluja sekd muita sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja.

5.2 Ehdotukset suosituksiksi hoidon perusteiden yhtenaistamisesta

Laaditaan yhtendiset valtakunnalliset kroonista hengitysvajausta sairastavien potilaiden
lddketieteelliset hoitosuositukset ja asiakkaiden tarvitsemien palvelujen laatusuositukset.

Potilaiden hoidon yhtendistimiseksi ja osaamisen varmistamiseksi muissa pohjoismaissa on
laadittu erilliset hoito- ja laatusuositukset hengityslaitehoitoa saaville potilaille. Hoidon ja palve-
luiden suositukset laaditaan siten, ettd niissd otetaan huomioon ehkiisevit toimenpiteet, palvelu-
jarjestelman kehittiminen, palvelujen laadulliset kriteerit ja seurantatyokalut.

Suositusten avulla varmistetaan, ettd kdytdnnot ovat yhtendisid, laadukkaita, tehokkaita ja vai-
kuttavia. Suositusten tulee kattaa koko palveluketju. Tyoryhmi pitdd tarkednd, ettd suositusten
laatiminen aloitetaan nopeasti riippumatta muista timén selvitystyon kohdista. Tarkeénd pidetddn
myos sitd, ettd suosituksen laadinta toteutetaan laaja-alaisen yhteistyon avulla. Laadintatydssé tu-
lee olla yliopistosairaaloiden edustuksen liséksi keskussairaalan, perusterveydenhuollon, sosiaali-
sektorin ja potilasjérjestojen edustajat.

Hengitysvajauspotilaiden hoidon perusteet yhtendistetddn siten, ettd ndiden potilaiden
hoitoperiaatteita seurataan, arvioidaan ja kehitetddn erityisvastuualuetasoisissa moniam-
matillisissa tyoryhmissd. Yliopistolliset sairaalat ottavat vastuun tyoryhmien perustamises-
ta ja niiden sovittamisesta erityisvastuualueiden tarpeisiin.

Tyoryhma pitda tirkeédna, ettd hoitokdytdntojen yhtendistimisessd otetaan huomioon laajempi
potilasryhmad, joka késittdd useista syistd atheutuvan hengityslaitehoidon tarpeen. Yhteisend teki-
jand nykyiseen kehitykseen on ollut hengityslaiteteknologian ja hoitokdytintdjen muutos. Hengi-
tyslaitteita kdytetddn lisddntyvéasti kotohoidossa. Tama edellyttidd tarkempaa ohjeistusta siitd, mil-
loin hengityslaitehoito on aiheellista aloittaa sairauden takia ja millaisia tukitoimia se edellyttda
kotihoidossa.
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Tyoryhma katsoo, ettd hengityslaitehoitojen yleistyminen uusissa sairausryhmissé aiheuttaa la-
hitulevaisuudessa suuremman kustannuspaineen sosiaali- ja terveydenhuollolle kuin aiempi hen-
gityshalvauspotilasryhméi. Osa vaikeaa hengitysvajausta sairastavista ja hengityslaitehoidossa ole-
vista potilaista tulee tarvitsemaan kotisairaanhoitoa ja vammaispalveluja.

Tyoryhma pitéa tirkednd, ettd hengityslaitehoitoja yhtendistetddn yliopistosairaaloiden toimes-
ta yhteistydssé eri toimijoiden kanssa. Hengityslaitehoitojen yhtendistiminen edellyttdd vahvaa
osaamiskeskusten verkostoitumista. Lisdksi hengityslaitehoitoa saavien potilaiden palvelut, hoi-
toaiheiden médrittely, hoidon suunnittelu ja jarjestiminen vaativat erityisosaamista ja henkildston
erityiskoulutusta.

Erityisen vaativaa hengitysvajauspotilaiden hoitoa koskeva osaaminen keskitetddn valta-
kunnallisesti harvempaan kuin viiteen yliopistosairaalaan.

Tyoryhma pohti, tulisiko maahan perustaa yksi yhteinen hengityslaitehoidon osaamiskeskus,
joka ottaisi keskitetysti vastuun kansallisten ohjeistuksien tekemisestd, koulutuksesta ja seuran-
nasta sekd mahdollisesti osasta potilashoitoon liittyvistd asioista. Osaamiskeskuksen tehtdviin
voisi kuulua sopeutumisvalmennusta ja osin kuntouttavaa toimintaa. Tyoryhmén arvion mukaan
osaamiskeskuksen toiminta olisi mahdollista keskittdd valtakunnallisesti yhteen yliopistosairaa-
laan, kuten sdddetddn sosiaali- ja terveysministerion 16.10.2006 voimaan tulleessa asetuksessa
(767/2006). Tarkoituksena ei olisi keskittda potilashoitoa vaan osaamista ja toimia erityisvaativien
potilastapausten konsultoivana ja ’second opinion” yksikkdna.

Tyoryhma pitdi erityisen tarkednd, ettd lasten henked uhkaavien hengitysvajauspotilaiden tut-
kimukset ja hoidon suunnittelu keskitetddn yliopistollisiin sairaaloihin ja jopa harvempaan kuin
viiteen yliopistolliseen sairaalaan.

Moniammatillisilla tyéryhmilld tarkoitetaan tdssd ehdotuksessa ventilaatiotyoryhmid (VEN-
HO-ty6ryhmid). Néitd on perustettu ainakin Tampereen yliopistolliseen sairaalaan sekd Turun ja
Helsingin yliopistollisiin keskussairaaloihin. Moniammatillisten tyoryhmien lukumaéré, tehtavét
ja toimintamalli sovitaan erityisvastuualueittain niin, etti se ottaa huomioon valtakunnallisesti eri
alueiden erot ja on optimaalinen potilaiden hoidon kannalta. Liitteessd 4 on kuvattuna Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiirin VENHO-ty6ryhmin tehtdvit. VENHO-ty6ryhmien verkostoituminen
ja yhteiset koulutustilaisuudet yhtendistavat kiytintoja ja edistdvit vaativaa erityisosaamista.

5.3 Ehdotukset hengityshalvauspotilaiden vaihtoehtoisista
hoitokaytannoista, hoitopaikoista ja laaketieteellisesta vastuusta

Nykyiset hengityshalvauspotilaita koskevat sddnnékset asiakasmaksulaista (5§ 4 moment-
ti) ja asetuksesta (235) ehdotetaan kumottavaksi. Kumoaminen on mahdollista vasta kun
muut tyoryhmdn ehdotukset toteutetaan.

Ehdotuksen tavoitteena on lisiti ko. henkilon valinnanvapautta siten, ettd hinelld on sairaudet
ja toimintakyky huomioiden mahdollisuus vammaisuudestaan huolimatta mahdollisimman nor-
maaliin eldmaidn. Avohoidon mahdollistaminen korostaa henkilon omaehtoista vaikutusmahdolli-
suutta palvelujen ja asumisen jarjestimiseksi. Potilaan sosiaalinen ymparisto ja tukiverkosto vai-



kuttavat valintaan. Avohoitoa voidaan jirjestdd myods vammaisuuden ja sairauksien vuoksi paljon
tukea tai hoitoa tarvitseville henkildille.

Ehdotuksen mukaan potilaan kirjoittamisesta sisddn laitokseen, siirtimisesté toiseen laitokseen
sekd poistamisesta sairaalan kirjoilta tulee paéttda normaalisti kansanterveyslain (KTL 16§ jal7§)
ja erikoissairaanhoitolain (ESHL 33§) nojalla.

Ehdotus yhtendistdé potilaiden aseman, sosiaaliset etuudet sekd sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelut muiden vammaispalveluja saavien potilaiden mukaisiksi.

Ehdotus merkitsee sitd, ettd henkild on oikeutettu sosiaalivakuutusetuuksiin (mm. sairausva-
kuutuslaki, kansaneldkelaki, KELA:n kuntoutus) ja hin maksaa saamistaan sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluista lainsdddédnnon mukaiset asiakasmaksut ja omavastuuosuudet. Yksityiskohtai-
set vaikutukset on kuvattu kappaleessa 4.

Henked uhkaavaa vaikeaa hengitysvajausta sairastavalle ja hengityslaitehoitoa saavalle
henkilolle turvataan mahdollisuus asua kotona aina kun se on lddketieteellisesti ja henki-
lon olosuhteet huomioiden mahdollista sekd hdnen toiveensa mukaista.

Kaksi kolmasosaa nykyisistd hengityshalvauspotilaista kykenee normaaliin tai ldhes normaa-
liin elamddn avohoidon kautta jirjestetyin tukipalveluin.

Hengitysvajauspotilaalle, joka tarvitsee eldmdn ylldpitimiseksi hoito-/avustajarengasta
selviytydikseen kotona, laaditaan ennen sairaalasta kotiutusta kirjallinen hoito- ja palvelu-
suunnitelma yhteistyossd potilaan, erikoissairaanhoidon, sosiaalitoimen ja terveyskeskuk-
sen kanssa.

Mikali asiakas valitsee laitoshoidon sijasta avohoidon, on hdnelle laadittava ennen sairaalas-
ta uloskirjoittamista yksityiskohtainen suunnitelma tarvittavista tukipalveluista. Tukipalvelujen
suunnittelussa tukihenkilsto tulee perehdyttéd hengityslaitehoidon osaamiseen. Kirjallisessa pal-
velu- ja hoitosuunnitelmassa sovitaan yhteistyossé asiakkaan kanssa avohoidon asumismuodosta,
hoito-/avustusrenkaan henkildston koulutustasosta (esim. yksi sairaanhoitaja renkaassa), mahdol-
lisista asunnon muutostoistd ja apuvélineistd. Liséksi siind tulee sopia hoidon porrastus huomioi-
den vastuu- ja yhteyshenkil6t erityistilanteita varten.

Kotona asuminen tai muissa avohoidon asumismuodoissa asuminen tuo vaikeavammaiselle
toisenlaisia riskejd kuin laitoshoidossa olevalle potilaalle. Henkilon valinnanvapautta kunnioittaen
hin voi halutessaan ottaa tietoisen riskin. Tarvittavat ja riittdvat tukipalvelut tulee kuitenkin jérjes-
tdd niin, ettd henkild voi eldd mahdollisimman normaalia eldméai avohoidossa.

Henkil6sto avohoitoon suunnitellaan yhteistydssi potilaan kanssa niin, ettd se on rakenteeltaan
ja osaamiseltaan riittdva huomioiden seké potilaan sairaudet ettd toimintakyky. Tyoryhmai katsoo,
ettd henkilon tilan ollessa vakaa, kotona ja avohoidossa avustavalta henkilstolté ei tule edellyttda
terveydenhuollon ammattitutkintoa. Suunnitelmassa tulee mahdollistaa myods omaisten tai ldheis-
ten osallistuminen potilaan hoitoon. Henkildston tulee kuitenkin koulutustaustausta riippumatta
saada riittdva perehdytys tehtéviinsa.
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5.4 Ehdotukset sosiaalihuollon ja terveydenhuollon vastuunjaon
uudistamisesta

Nykyisten hengityshalvauspotilaiden palvelut tulee jatkossa pddsddntdoisesti jdrjestdd vas-
taavasti kuten muiden vammaispalveluja tarvitsevien henkiloiden palvelut.

Ehdotuksen tavoitteena on selkeyttéd palvelujen jirjestimisen vastuunjakoa sosiaalitoimen ja
terveydenhuollon vililld. Tehtyjen kartoitusten mukaan hengityshalvauspotilaiden hoitokdytanto-
jen ja palvelujen erot ovat atheutuneet pddosin siitd, ettd tyonjako on ollut epéselvi silloin kun po-
tilas on ollut kotihoidossa sairaalan kirjoilla.

Kunta vastaa terveydenhuollon, sosiaalihuollon kuten myods vammaispalvelujen jarjestimises-
td asukkailleen. Saadoksissd on erikseen miiritelty, miten palvelut on mahdollista jarjestdd ja ra-
hoittaa. Kunta voi itse tuottaa palveluja tai hankkia niitd muilta palvelujen tuottajilta.

Vaikeaa hengitysvajausta ja hengityslaitehoitoa saavien henkildiden terveydenhuollon palvelut
jakautuvat hoidon porrastuksen mukaan sekd perusterveydenhuoltoa edellyttaviin ettd erikoissai-
raanhoitoa edellyttiviin palveluihin.

Terveyskeskuksen vastuulla ehdotuksen mukaan on kansanterveyslain mukaisten palveluiden
kuten perusterveydenhuollon ja hammashuollon palveluiden jirjestiminen sekd sairaanhoitotar-
vikkeiden luovuttaminen. Ndiden osalta ei tarvita erityisjarjestelyja.

Vaikeaa hengitysvajausta sairastava ja hengityslaitehoitoa saava henkild tarvitsee ajoittain eri-
koissairaanhoidon palveluja. Ottaen huomioon erityisosaamisen vaatimus ja potilaiden vihdinen
maiird, on erikoissairaanhoidon palveluja tarpeellista keskittdd suurempiin toimintayksikoihin ja
osaamiskeskuksiin. Ndiden tehtdvini tuottaa erityisosaamista vaativat palvelut kunnille erikois-
sairaanhoitolain mukaisesti. Ndihin kuuluu tarvittavat tutkimukset, erityishoitojen jarjestaminen,
tarvittavat hoitokontrollit ja ladkinnalliseen kuntoutukseen kuuluvat palvelut. Erikoissairaanhoi-
don tehtdvina voidaan pitdd hengityslaitteen hankinnasta huolehtimista sekd sen ylldpitoon liitty-
vid palveluita.

Kunnan sosiaalitoimen vastuulla on piddosin vammaispalvelulain mukaisten palveluiden tuot-
taminen. Niitd ovat mm. kuljetuspalvelut ja asunnon muutostdihin liittyvét palvelut.

Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon lainsddddntod tasmennetddn siten, ettd lainsddddn-
nolld turvataan henked uhkaavaa vaikeaa hengitysvajausta sairastavien henkildiden tar-
vitsemat koti- tai avohoitoon tarvittavat sosiaalihuollon riittivdt perus- ja erityispalvelut.

Ehdotuksen tavoitteena on se, ettei sosiaalihuollon palvelujen puute muodostu esteeksi poti-
laan sairaalasta avohoitoon siirtdmiselle. Avohoitoa tulee suosia mahdollisuuksien mukaan laitos-
hoidon sijasta.

Vammaispalvelulainsddddntod muutetaan siten, ettd se turvaa avustajatunnit henkilélle jo-
ka 1) ei ole laitoshoidossa ja 2) jolla on pitkdaikainen henked uhkaava sairaus tai vamma
ja 3) jolle avustaja on vilttamdton hengen turvaamiseksi ja 4) jonka tarvitseman avun voi
antaa henkilo, joka on saanut soveltuvan perehdytyksen.



Tarvittavan avun mddrd mddritellddn kotihoitoon siirryttdessd hoito- ja palvelusuunnitel-
massa. Asiakkaalla on subjektiivinen oikeus tarvittaviin avustajapalveluihin ja korvauksen
saamiseen vdlttamdttomistd liitdnndiskustannuksista.

Vammaispalvelulainsddddntod muutetaan siten, ettd henkilokohtaista apua voidaan jdr-

Jestdd paitsi siten, ettd asiakas toimii itse henkilokohtaisen avustajan tyénantajana myos
siten, ettd asiakas on avustajajdrjestelmdn kdyttdjd, mutta ei vastaa tyonantajan velvoit-
teista.

Nyt voimassa olevan lainsdddannén mukaan kunta voi korvata osittain tai kokonaan kustan-
nukset, jotka aiheutuvat henkil6kohtaisen avustajan palkkaamisesta. Kyseessd on méérdrahasi-
donnainen tukitoimi, jonka mydntdmiseen kunnalla ei ole ehdotonta velvoitetta edes silloin, kun
avustaja olisi tarpeen asiakkaan hengen turvaamiseksi. Vammaispalvelulain mukaan ainoastaan
asiakas itse voi toimia avustajan ty0nantajana. Lainsddddnnossé ei erikseen huomioida hyvin run-
saasti apua tarvitseville henkildille avustajatoiminnasta seuraavia liitinndiskustannuksia.

Avun tarvitsijan kannalta on tirkedd, ettd han voi itse vaikuttaa henkilokohtaisen avustajan va-
lintaan. Lahtokohtaisesti omaiselle on taattava omaisen rooli, mutta silloin kuin se on tarkoituk-
senmukaista, omainen voi olla hoito/avustajatiimin jdsen taikka toimia omaishoitajana. Avustajan
palkkaus madrdytyy sen mukaan, minkélaisen avun tarve on kyseessd. Jarjestelmén on annetta-
va henkil6lle tosiasiallinen mahdollisuus toimia tydonantajana tai tyonjohtajana. Avustajapalvelun
saanti on toisaalta turvattava myds niissi tilanteissa, joissa avustettava ei syystd tai toisesta voi itse
toimia avustajan ty0nantajana.

Henkiloston perehdytys normaalista poikkeaviin erityistehtdiviin toteutetaan kotiutusvai-
heessa ja jatkokoulutuksen osalta erikoissairaanhoidon vastuullisen yksikon toimesta.

Asunnonmuutostoitd koskevia sddnnoksid uudistettaessa otetaan huomioon niiden henki-
loiden erityistarpeet, joiden sairaalasta kotiuttamisen edellytyksend ovat asunnossa tehtd-
vdt kohtuulliset muutostyot.

Erityistarpeita aiheutuu erityisesti avustajien ympérivuorokautisesta ldsnéolosta esimerkiksi
lapsiperheissd seka siité, ettei kotiuttaminen ole usein lainkaan mahdollista ilman riittdvid muu-
tostoita.

Lainsddddantod muutetaan siten, ettd sairaalahoidon ja kuntoutuksen ajan asiakkaan mu-
kana voisi olla henkilokohtainen avustaja.

Voimassa olevan lainsddddannén mukaan henkilon mukana kuntoutuksessa voi olla hinen
omaisensa. Omaisen kustannukset korvataan, jotta hian voisi soveltaa kuntoutuksessa saatua tietoa
myos kotioloissa. Samaa tarkoitusta varten runsaasti apua tarvitsevan henkilon tulisi voida ottaa
kuntoutukseen mukaan henkilokohtainen avustajansa. Avustajan mukanaolo voi olla vilttdméaton-
td, jotta vaikeaa hengitysvajausta sairastava ja hengityslaitetta tarvitseva henkil6 voisi osallistua
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kuntoutukseen. Toimintayksikollé ei ole aina tarjottavana osaavaa hengityslaitteen kiyttoon kou-
lutettua henkilostoa.

Asiakkaiden kotihoidon ja taloudellisen tilanteen turvaamiseksi vammaistukeen lisdtddn 4.
luokka, johon kuulumisen edellytykset vastaisivat soveltuvin osin (avustajatoiminnan yhte-
vdessd kdytettyd) 5.4. kohdan mukaista mddritelmdd.

Tyoryhmén alustavien laskelmien ja arviointien mukaan nykyisten hengityshalvauspotilaiden
taloudellinen asema heikkenisi uudistuksen johdosta, ellei vammaistukeen lisitd uutta 4. luokkaa.
Korotetun vammaistuen tason miérittely edellyttda kuitenkin vield selvitystyoté jatkossa.

Tyoryhmd esittdd, ettd valtio ottaa nykyistd suuremman vastuun avustajatoiminnasta ai-
heutuvista kustannuksista.

Tyoryhmé keskusteli, tulisiko my6s suuria kustannuksia aiheuttavat asunnon muutostyot siir-
tad valtion kustannettaviksi, jotka ovat edellytyksené potilaan kotiutukselle.

Tyoryhmai nédkee tarpeellisena, ettd kuntien rahoitus turvataan kunta- ja palvelurakenneuudis-
tuksessa tehtdavien toimenpiteiden kautta. Kustannukset siirtyvét sairaanhoitopiirien kalliin hoidon
tasauksen piiristd kuntien sosiaalitoimen kustannettavaksi. Kokonaisuudistus on toteutettavissa
vasta kun valtion vastuuta on lisdtty mm. avustajatoiminnasta aiheutuvista kustannuksista.

Tyoryhmaéssa on ollut keskustelussa useita vaihtoehtoisia ratkaisuja rahoitusjarjestelmén kehit-
tamiseksi siten, ettd kalliin hoidon ja palvelujen kustannukset pysyisivit kohtuullisina.

Yhtend vaihtoehtona on pohdittu kunta- ja palvelurakenneuudistuksen puitelakiin siséltyvaa
mahdollisuutta, jonka mukaan lailla voidaan séatda, ettd terveyden- ja sosiaalihuollon erityistehta-
vid siirretdén laajaa viestopohjaa edellyttdvien kuntayhtymien (nykyisin sairaanhoitopiirit) tehta-
viéksi, jolloin kalliin hoidon tasausjérjestelméa voitaisiin hyddyntdd myos erityisen kalliisiin vam-
maispalveluihin.

Toisena keinona tyoryhmé on arvioinut valtionosuusjérjestelmin kéyttod, jossa liséttdisiin
vammaiskertoimen painotusta sosiaali- ja terveydenhuollon valtionosuusjérjestelmissa. Jarjestel-
ma on ollut kdytdssd vuoden 2006 alusta. Tdmén ei arvioida kattavan kuluja riittdvasti, eikd koh-
distuvan tdmédn ryhmén hoidon ja palvelujen jarjestamiseen.

Riittédvin erityisosaamisen turvaamiseksi lailla sdddetddn mahdollisuus, etti erityistd osaamis-
ta vaativat vammaispalvelut jirjestetdin kuntaa laajemmalla videstopohjalla.



5.5 Ehdotukset koskien hoitokustannuksia seka erityisjarjestelyita

Eiole perusteltua eriyttid erillistd laskentaa ja hoitokustannusten korvaamista tavanomai-
sesta sosiaali- ja terveydenhuollon jdrjestelmdstd poikkeavalla tavalla.

Tyoryhmé katsoo, ettd nykyisin hengityshalvauspotilaiden erityisjérjestelyjd ja poikkeavan suu-
ria kustannuksia aiheuttava tekiji on se, ettd kotihoidossa tarvitaan poikkeuksellisen suuri maara
henkilostod (4-5 tyontekijad / hoitotiimi / potilas). Henkildstokustannukset ovat noin 80% koko-
naiskustannuksista. Lisdksi kertaluonteisina suurina kustannuksina ovat hengityslaitteen, apuvili-
neiden ja asunnon muutostoihin liittyvat kustannukset.

Hengitysvajauspotilaiden hoidon jérjestdminen ei poikkea siind méérin oleellisesti muista vai-
keavammaisten potilaiden ryhmisté, ettd sen osalta tulisi ryhtya erityisjdrjestelyihin.
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Liite 3. Koti- ja jatkohoitosuunnitelman sisalldllinen kuvaus
Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa

Koti/jatkohoitosuunnitelman laatii hengityshoitoyksikon ldékari, sisdltd péépiirteissddn sovitaan
hoitoneuvotteluissa. Kotihoitosuunnitelman tarkistaa VENHO-ty6ryhma. Kotihoitosuunnitelmaa
paivitetddn tarvittaessa kontrollien yhteydessa tai muulloinkin tilanteen niin vaatiessa.

Sisalto:
. Potilaan henkil6tiedot ja osoite
. Esitiedot lyhyesti
. Hengityshalvauspéétoksen perustelut ja ajankohta
. Jatkohoitopaikka perusteluineen, mahdollinen intervallihoito laitoksessa
. PSHP:n ja kunnan palvelusopimusajankohta ja yhteenveto
. Hoidon ja ylldpidon sisélto jirjestelyineen
. Kuntoutussuunnitelma: yhteenveto tai viittaus erilliseen suunnitelmaan
. Tarvikkeet hankintajérjestelyineen
. Hoitolaitteet: hengityslaite, varakone, imu, ym.
. Muut apuvilineet: sairaalasénky, pyoratuoli, ymparistohallintalaitteet, kommu-
nikaatiolaitteet ym.
. Péivittdisen hoidon ja ylldpidon tarvikkeet
. Hoitohenkildsto

. Maira ja laatu, palkkauksesta ja tyonjohdosta vastaa yksikkd nimettyna
. Alkukoulutus ja perehdytys, jatkokoulutus

. Hoitajien tehtivat
. Kustannukset
. Hankinnoista aiheutuvat ldhtokustannukset
. Henkildstokulut
. Arvio péivittdisen hoidon ja ylldpidon kuluista sovittuna méardaikana
. Saamatta jadneen ylldpidon korvaus
. Laskutusjérjestelyt
. Hoitovastuu ja seuranta
. Vastuulddkarit TAY S:ssa: hengityshalvauksesta ja perussairaudesta erikseen,
ensisijainen vastuuladkari nimettynd
. Péivittdisestd hoidosta vastaava ladkari ja yksikko
. Kontrollit erikoissairaanhoidossa, muu seuranta tai raportointi
. Laitehuolto
. Péivittdinen hoito ja huolto
. Mairaaikaishuolto kdytdnnon jérjestelyineen
. Huoltovastuuyksikkd, vastuuhenkild nimettyné yhteystietoineen
. Ohjeet pdivystysaikana tapahtuvan laitevian varalle

. Ohjeet dkillisten tilanteiden varalle



Liite 4. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin ventilaatiohoitotyo-
ryhman tehtavat

VENHO eli VENTILAATIOHOITORYHMA

VENHO-ryhmé koostuu hengitysvajaus/hengityshalvauspotilaiden hoitoon perehtyneisti eri
alan asiantuntijoista. Ryhmaan tulee kuulua hengitysvajaus- / hengityshalvauspotilaiden hoitoon
nimetty neurologi, anestesiologi, keuhkosairauksien erikoisldédkéri ja tarvittaessa lastentautien
erikoisldékari, lasten teho-osaston anestesialddkéri sekd kirurgi. Lisdksi ryhméan kuuluu hengi-
tyshalvausyksikon osastonhoitaja, sosiaalityontekiji, kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti ja sairaala-
pastori. Ryhmén kokoonpano voi vaihdella potilaan tilanteen mukaan, tarvittaessa konsultoidaan
esim. psykiatria, puheterapeuttia, toimintaterapeutteja yms.

VENHO-RYHMAN TEHTAVIIN KUULUVAT MM. SEURAAVAT ASIAT:

. Neuvottelu ja esitykset hengityshalvauspaitoksistéd ko. erikoisalan ylilddkérin kanssa.

. Hengityshalvauspotilaiden jatkohoitosuunnitelmien tarkistus.

. Hengityshalvauspotilaiden jatkohoidon toteutumisen seuranta.

. Hengityshalvauspotilaiden jatkohoidon muutosesitysten ja tarvittavien toimenpide-eh-
dotusten antaminen.

. Hengityshalvauspotilaiden jatkohoidon ongelmatilanteiden selvittiminen yhteistyossi
hoidosta vastaavan yksikon kanssa.

. Hengitysvajaus- / halvauspotilaiden tiedostojen seuraaminen.

. Koulutus- ja kehittdimistoiminnan jérjestdminen.

. Osallistuminen potilaan hoitoa kisitteleviin hoitoneuvotteluihin, tavoitteena tiedonku-
lun parantaminen ja padtdksenteon helpottaminen.

. oiminta edellyttdd mahdollisuutta irrottautua muusta viran hoidosta tyéryhmén toimin-
taan.

. Osallistua sellaisten hypoventilaatiopotilaiden hoitoon, joiden sairaus on pahenemassa

ja joiden todenndkdisyys joutua ventilaattorihoitoon on ldhestymassa

VENHO-RYHMAN TEHTAVAT KAYTANNOSSA:

. Sovitaan yhteiset hoitolinjat ja osastohoidon tavoitteet seké aikataulu.
. Hoidon toteutuminen: edistyminen, ongelmat.
. Hengityshalvauspéatos: merkitys, aikataulu.
. Jatkohoito: kotona vai laitoksessa, jérjestelyiden aikataulu.
. Edellytykset jatkohoitoon kotona:
. kodin tarvittavat muutostyot
. laite- ja tarvikehankinnat
. hoitorengas
. Tarkistetaan ja/tai sovitaan tyonjako.
. Erillinen muistio, jonka laatii kunkin neuvottelun sovittu sihteeri.

. Huolehtii tyopaikkakoulutuksesta yhdessa VENHO-ryhmén osastonhoitajan kanssa.
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Taydentava kannanotto

Tyoryhmai ehdottaa, ettd asiakkaalla olisi avohoidossa laitosstatuksen poistamisen jélkeen “’subjektiivinen oikeus
tarvittaviin avustajapalveluihin ja vélttdmattomien liitdnndiskustannusten korvaamiseen”.

Tyoryhma ehdottaa myds, ettd “asunnonmuutostditd koskevia sdédnnoksid uudistettaessa otetaan huomioon niiden
henkildiden erityistarpeet, joiden sairaalasta kotiuttamisen edellytyksend ovat asunnossa tehtavét kohtuulliset muutos-
tyot.” Kotihoitoon siirtyminen onkin voinut viivéstyi, jos kotiuttamisen edellytyksena olevat muutosty6t ovat aiheut-
taneet kunnalle poikkeuksellisen suuria kustannuksia.

Kuntaliiton jasenend yhdyn tyéryhman esitykseen siitd, ettd hengityshalvauspotilaita ei enda sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiakasmaksulainsdadannon nojalla pidettéisi laitoshoidon potilaina silloin, kun he ovat kotihoidossa

edellyttien, ettd subjektiivisen oikeuden perusteella jdrjestettdvistd avustajapalveluista sekd laitoksesta ko-
tiuttamisen esteeksi tarvittavista kalliista asunnon muutostoistd aiheutuvat kustannukset siirretddn valtion
vastuulle tdysimddrdisesti.

Ns. laitosstatus on merkinnyt ensiksikin henkildille itselleen mm. maksutonta sairaanhoitoa henkildkohtaisine
avustajineen myo0s kotona ollessaan, mutta toisaalta he ovat jdéneet kunnan avohoidon tukitoimien, sairausvakuutus-
lain, kansaneldkelainsddddannon ja Kelan kuntoutuksen ulkopuolelle. Hengityshalvauspotilaat ovat myos erikoissai-
raanhoidossa sisdan kirjoitettuina potilaina silloinkin, kun he ovat kotihoidossa.

Toiseksi kunnalliselle terveydenhuollolle ns. laitosstatus on merkinnyt sité, ettd sairaanhoitopiirien potilaskoh-
taisten suurten kustannusten tasausjarjestelméaén on kirjattu hengityshalvauspotilaiden sairaanhoidon kustannusten li-
séksi avustajajarjestelmaistd ja apuvélineistd aiheutuvat kustannukset.

Vaikka jo nyt hengityshalvauspotilaiden hoidon ja avustajajérjestelmén kustannuksia on tasattu sairaanhoitopiirin
tasausjdrjestelmédn kautta, on kotikunnalle aiheutuvia kustannuksia pidetty siitdkin huolimatta suurina.

Kuten tyoryhmad toteaa, hengityshalvauspotilaiden hoidon kustannuksista 80 % on henkildkohtaisten avustajien
palkkauskustannuksista. Jos sairaanhoitopiirien tasausjérjestelma enda tasaisikaan hengityshalvauspotilaiden kustan-
nuksia, ne kohdentuvat sellaisenaan kotikunnan maksettavaksi.

Jos laitosstatus poistetaan, on palvelun kayttdja muutoin hoidon ja palveluiden saatavuuden suhteen samassa ase-
massa kuin muutkin kuntalaiset. Kotikunnan vastuu terveyden- ja sairaanhoidon kustannuksista mééraytyisi normaa-
listi. Poikkeuksena olisi henkildiden subjektiivisen oikeuden perusteella saamien palveluiden kustannusten siirtymi-
nen valtiolle.

Kunta- ja palvelurakennehankkeen tarkoituksena on myds vahvistaa eri tavoin kuntien peruspalvelujen rahoitus-
pohjaa; mm. tehtdvien rahoituksen uudelleen jérjestely valtion ja kuntien kesken. Uusien subjektiivisten oikeuksien

rahoituksen siirto valtiolle tukisi osaltaan kunta- ja palvelurakennehankkeelle asetettuja tavoitteita.

Sinikka Huhtala
tyoryhmdn jdsen
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Niilo Farkkila, Tarja Kahiluoto, Merja Kivistd. Lasten paivahoidon tilannekatsaus. Syyskuu 2005.
(Moniste)

ISBN 952-00-2002-0 (nid.)

ISBN 952-00-2003-9 (PDF)

Perhepaivahoidon kehittdamishaasteita. Toim. Sanna Parrila.
ISBN 952-00-2008-X (nid.)
ISBN 952-00-2009-8 (PDF)

Terveydenhuollon varautumiskoulutuksen haasteita. Selvitys hairidtilanteiden ja poikkeusolojen
koulutuksesta ammattikorkeakouluissa ja ladketieteellisissa tiedekunnissa. (Moniste)

ISBN 952-00-1962-6 (nid.)

ISBN 952-00-1963-4 (PDF)

Alkoholiolot EU-Suomessa. Kulutus, haitat ja politiikan kehys 1990-2005.
ISBN 952-00-2089-6 (nid.)
ISBN 952-00-2090-X (PDF)

Alkoholférhallandena i EU-Finland. Konsumtion, skadeverkningar och policyramar 1990-2005.
ISBN 952-00-2012-8 (inh.)
ISBN 952-00-2013-6 (PDF)

Alcohol Issues in Finland after Accession to the EU. Consumption, Harm and Policy Framework 1990-
2005.

ISBN 952-00-2014-4 (print.)

ISBN 952-00-2015-2 (PDF)

Carita Lahti, Sini Jamsén, Saara Tarumo. Samapalkkaisuuteen palkkausjarjestelmauudistuksin. Tyon
vaativuuden ja henkilon patevyyden arviointi Suomessa.

ISBN 952-00-2016-0 (nid.)

ISBN 952-00-2017-9 (PDF)

Valtioneuvoston vammaispoliittisen selonteon tausta-aineisto. (Moniste)
ISBN 952-00-2020-9 (nid.)
ISBN 952-00-2021-7 (PDF)

TyOurat pitenevat? Veto-ohjelman indikaattorit. (Moniste)
ISBN 952-00-2030-6 (nid.)
ISBN 952-00-2031-4 (PDF)

Lastensuojelulain kokonaisuudistustydoryhman muistio. (Moniste)
ISBN 952-00-2032-2 (nid.)
ISBN 952-00-2033-0 (PDF)

Liisa Heinimaki. Varhaisen tuen vahvistaminen varhaiskasvatuksessa. VarTu -hankekuvaus 2004-2005.
(Moniste)

ISBN 952-00-2041-1 (nid.)

ISBN 952-00-2042-X (PDF)

Rakennusalan terveystarkastusten seurantarekisteri. (Moniste)

ISBN 952-00-2043-8 (nid.)

ISBN 952-00-2044-6 (PDF)

Petri Virtanen, Janne Jalava, Mari Ruuth. Valtakunnallisen tyétapaturmaohjelman arviointi.
Tammikuu 2006.

ISBN 952-00-2045-4 (nid.)

ISBN 952-00-2046-2 (PDF)



2006: 29 Arja Rimpeld, Susanna Rainio, Lasse Pere, Tomi Lintonen, Matti Rimpela. Use of Tobacco
Products, Alcohol Use and Exposure to Drugs in 1977-2005.
ISBN 952-00-2047-0 (paperback)
ISBN 952-00-2048-9 (PDF)

30 Sirkka-Liisa Kiveld. Geriatrisen hoidon ja vanhustyon kehittdminen. Selvityshenkildn raportti. (Moniste)
ISBN 952-00-2068-3 (nid.)
ISBN 952-00-2069-1 (PDF)

31 Lapsiperheiden toimeentuloedellytysten kehittdminen. Koordinaatioryhman yhteenvetoraportti.
ISBN 952-00-2070-5 (nid.)
ISBN 952-00-2071-3 (PDF)

32 Jyrki Korkeila. Psykiatrian opetuksen kehittamistarpeet perusterveydenhuollossa. (Ainoastaan verkossa
www.stm.fi)
ISBN 952-00-2072-1 (PDF)

33 Oppilashuoltoon liittyvan lainsdadannon uudistamistydryhman muistio. (Moniste)
ISBN 952-00-2079-9 (nid.)
ISBN 952-00-2080-2 (PDF)

34 EVO-tutkimusrahoituksen jakoperusteiden uudistaminen. Tyéryhman raportti. (Moniste)
ISBN 952-00-2085-3 (nid.)
ISBN 952-00-2086-1 (PDF)

35 Sosiaali- ja terveysministerion tulevaisuuskatsaus 2006. (Ainoastaan verkossa www.stm.fi)
ISBN 952-00-1966-9 (PDF)

36 Lapsiasiavaltuutetun toimintakertomus vuodelta 2005.
ISBN 952-00-2034-9 (nid.)
ISBN 952-00-2035-7(PDF)

37 Kiiinisten laboratorioiden korvausten maaraytymisperustetta selvittdvan tyéryhman raportti.
(Ainoastaan verkossa www.stm.fi)
ISBN 952-00-2091-8 (PDF)

38 Pirjo Nakki. Vankien velkaantuminen ja yhteiskuntaan integroituminen.
ISBN 952-00-1967-7 (nid.)
ISBN 952-00-1968-5 (PDF)

39 Raimo Karkkainen, Marie Reijo, Keijo Tanner, Timo Tahtinen. Lapsiperheiden asumisen muutokset
1995-2004.
ISBN 952-00-2092-6 (nid.)
ISBN 952-00-2093-4 (PDF)

40 Maatalouslomituksen kehittdmismahdollisuuksia selvittdneen tyéryhman muistio. (Moniste)
ISBN 952-00-2102-7 (nid.)
ISBN 952-00-2103-5 (PDF)

41 Longer careers? The Veto Programme Indicators. (Moniste)
ISBN 952-00-2104-3 (paperback)
ISBN 952-00-2105-1 (PDF)

42 Anita Haataja. Ikdantyvat tydmarkkinoilla 1989-2005.
ISBN 952-00-2107-8 (nid.)
ISBN 952-00-2108-6 (PDF)

43 Anita Haataja. Pohjoismainen ansaitsijahoivaajamalli. Ruotsin ja Suomen perhevapaajarjestelman
vertailu.
ISBN 952-00-2109-4 (nid.)
ISBN 952-00-2103-5 (PDF)

44 Ulkomailla asuvien sairaanhoidosta Suomessa aiheutuvien kustannusten korvaaminen. EU:n
sosiaaliturvan koordinaatioasetusten mukaisten sairaanhoitokustannusten korvaamista selvittaneen
tydryhman muistio. (Moniste)

ISBN 952-00-2111 6 (nid.)
ISBN 952-00-2112-4 (PDF)



2006: 45 Jukka Kumpuvuori. Perusoikeuksien rajoittamisesta kehitysvammapalvelujen toteuttamisessa.
ISBN 952-00-2114-0 (nid.)
ISBN 952-00-2115-9 (PDF)

46 Petri Virtanen, Janne Jalava, Tuomas Koskela, Janne Kilappa. Syrjaytymista ehkaisevien EU-
hankkeiden arviointi.
ISBN 952-00-2116-7 (nid.)
ISBN 952-00-2117-5 (PDF)

47 Peppi Saikku. Asiakasyhteisty6téa uudella lailla? Kuntoutuksen asiakasyhteistyon arviointia.
ISBN 952-00-2124-8 (nid.)
ISBN 952-00-2125-6 (PDF)

48 Rintamaveteraanikuntoutus vuonna 2005. Selvitys veteraanikuntoutusmaararahojen kaytosta. (Moniste)
ISBN 952-00-2118-3 (nid.)
ISBN 952-00-2119-1 (PDF)

49 Maria Rautio. Terveyden edistamisen koulutus sosiaali- ja terveysalalla.
ISBN 952-00-2142-6 (nid.)
ISBN 952-00-2143-4 (PDF)

50 Kansallisen terveydenhuollon hankkeen seurantaryhman raportti sosiaali- ja terveysministeritlle kevaan
2006 toiminnasta. (Moniste)
ISBN 952-00-2150-7 (nid.)
ISBN 952-00-2151-5 (PDF)

51 Aulikki Rautavaara, Jouko Kokko. Kuulo- ja puhevammaisten verkostoituvat tulkkipalvelut.
Selvitys alueyhteistyon tuloksellisuudesta ja vaikutuksista.
ISBN 952-00-2157-4 (nid.)
ISBN 952-00-2158-2 (PDF)

52 National reports on Strategies for Social Protection and Social inclusion — Finland.
ISBN 952-00-2160-4 (paperback)
ISBN 952-00-2159-0 (PDF)

53 Kansallinen raportti sosiaalisen suojelun ja sosiaalisen yhteenkuuluvuuden strategioista.
ISBN 952-00-2161-2 (nid.)
ISBN 952-00-2162-0 (PDF)

54 Huumausainepolitikan kertomus vuodelta 2005. (Moniste)
ISBN 952-00-2165-5 (nid.)
ISBN 952-00-2166-3 (PDF)

55 Sosiaali- ja terveysministerion kustannuslaskentatydryhman raportti. (Moniste)
ISBN 952-00-2167-1 (nid.)
ISBN 952-00-2168-X (PDF)

56 Kati Myllymaki. Terveyskeskus 2015. Terveyskeskustyon tulevaisuus. (Moniste)
ISBN 952-00-2169-8 (nid.)
ISBN 952-00-2170-1 (PDF)

57 Suomen kansainvalisten lapseksiottamisasioiden lautakunta. Toimintakertomus 2005. (Moniste)
ISBN 952-00-2179-5 (nid.)
ISBN 952-00-2180-9 (PDF)

58 Namnden for internationella adoptionsarenden i Finland. Verksamhetsberattelse 2005.
ISBN 952-00-2181-7 (inh.)
ISBN 952-00-2182-5 (PDF)

59 The Finnish Board of Inter-Country Adoption Affairs. Annual Report 2005.
ISBN 952-00-2183-3 (paperback)
ISBN 952-00-2184-1 (PDF)



58
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Henri Métivier, Sven Nielsen, Jouko Tuomisto, Wolfgang Weiss. International Evaluation of the
Research Activities of the Finnish Radiation and Nuclear Safety Authority (STUK).

ISBN 952-00-2187-6 (paperback)

ISBN 952-00-2188-4 (PDF)

Hengityshalvauspotilaiden hoito. Valtakunnallisen asiantuntijatyéryhman raportti. (Moniste)
ISBN 952-00-2192-2 (nid.)
ISBN 952-00-2193-0 (PDF)
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