SUOSITUS

Elamaa yllapitava hengityslaitehoito
- kansallinen suositus

Uusi vammaispalvelulaki astui voimaan 1.1.2025, ja sen myota hengityshalvauspotilaiden
erityisasema lakkautettiin. Elamaa yllapitavan hengityslaitehoidon varassa elavien henkiléiden
hoidon jarjestamisvastuu jaetaan terveyden- ja sosiaalihuollon kesken.

HENGITYSHALVAUSHOIDON juuret
juontavat 1950-luvun laajaan polio-
viruspandemiaan ja sen myohéis-
oireen aiheuttamaan hengityslihas-
heikkouteen, joka antoi alkusysiyksen
hengityslaitehoidon kehittymiselle.
Aiemmin monet poliopotilaat meneh-
tyiviat hengitysvajaukseen. Hoidon
myo6td potilaat jdivat henkiin, mutta
hengityslaitehoidon varaan (1).

Eduskunta sééti tuolloin niin kutsu-
tun hengityshalvauslain, jonka myo6-
td potilaita alettiin kutsua hengitys-
halvauspotilaiksi. Kyse ei kuitenkaan
ollut diagnoosista, vaan hallinnollises-
ta padtoksestd mahdollistaa erikois-
sairaanhoitoa tarvitsevan potilaan
maksuton hoito kotona. Vuonna 1992
hengityshalvauspotilaiden erityis-
asema kirjattiin asiakasmaksulakiin.

Maassamme on téll4 hetkelld noin
100 invasiivisen hengityslaitehoi-
don varassa elavdd hengityshalvaus-
potilasta (2). Erikoissairaanhoito on
vastannut heiddn hoidostaan. Se on
padsiintoisesti toteutettu potilaan
kotona, mutta joissain tapauksissa
my0s perusterveydenhuollon vuode-
osastolla. Kdytdnnossa kullekin poti-
laalle on koottu oma noin viiden 14hi-
hoitajan kisittdva hoitoryhméd, joka
on huolehtinut hoidosta vuorokauden
ympdéri. Potilaille hoito on ollut mak-
sutonta.

Potilaan ndkékulmasta hoitojirjes-
tely on koettu itsemadradmisoikeut-
ta ja osallisuutta rajoittavana. Niin
kutsuttuna laitospotilaana hengitys-
halvauspotilaalla ei ole ollut mahdolli-
suutta vaikuttaa hoidon sisaltdon, saati
tehdd omaa hoitoaan koskevista viran-
haltijapdatoksista oikaisuvaatimusta.
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TAULUKKO 1.

Vammaispalvelulain keskeisia pykalia elamaa yllapitavan
hengityslaitehoidon jarjestamisen kannalta

9 § Henkildkohtainen apu

10 § Henkilékohtaisen avun toteuttaminen
11 § Henkildkohtaisen avun tydnantajamalli
18 § Asumisen tuki

33 § Taloudellinen tuki hengityslaitteen varassa eldvalle henkildlle

(3)

Potilaat ja heitéd edustavat jarjestot
ovat jo vuosia ajaneet lainsdadédntoon
muutosta, joka mahdollistaisi itsem&éa-
rddmisoikeuden ja osallisuuden toteu-
tumisen heitd koskevassa padtoksen-
teossa.

Hengityslaitehoidon jarjestaminen
uuden lain mukaan

Uudessa vammaispalvelulaissa hengitys-
halvauspotilaan sijaan kayttdin ter-
mid "elaméaéd yllapitdvan hengitys-
laitehoidon varassa eldva henkil6” (3).
Lainsdddédnnoén yhtend uudistuksena
hoidon jarjestdmisvastuu on jaettu
terveydenhuollon ja vammaispalvelui-
den kesken.

Taulukossa 1 on lueteltu eldméiéa
yllapitdvan hengityslaitehoidon jirjes-
tdmisen kannalta keskeisii lakipyké-
lid, joihin nojaten hengityslaitehoidon
varassa eldvan henkil6n jatkohoito on
tarkoitus jarjestaa.

Léhinnd vammaispalveluita koske-
vissa pykélissd uutta on se, ettd koto-
na toteutettava hengityslaitehoito on
jatkossa mahdollista jarjestdd myos
henkildékohtaisena apuna maallikko-
voimin. Palvelukokonaisuuteen voi si-

ten kuulua avustajan toteuttamia itse-
hoitoa vastaavia toimenpiteité, jot-
ka liittyvét terveyden ylldpitoon seka
pitkdaikaisen sairauden hoitoon (sis.
myds hengityslaitehoidon).

On tdarkedid, ettd
tulkinnat hengitys-
laitteen varassa
eldamisestd ovat
yhteneuviit.

Oleellista on, etté terveydenhuolto
vastaa jatkossakin sairauksien diag-
nostiikasta ja hoidosta. Jatkohoidon
jarjestdmisvastuu siirtyy sen sijaan
vammaispalveluille ja palveluiden jar-
jestdmisvastuu sosiaalihuollolle. Jatko-
hoidon jirjestdminen edellyttaa, ettd
terveydenhuolto laatii potilaalle ensin
hoitosuunnitelman. Sen pohjalta vam-
maispalvelu laatii henkilolle asiakas-
suunnitelman.

Hoitosuunnitelma tehd&in potilaan
sairastaman sairauden (diagnoosin)
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TAULUKKO 2.

Elamaa yllapitavan hengityslaitehoidon varassa elavan

henkilon aseman toteaminen

Perustuu laakarin tekemaan yksilolliseen arvioon potilaan kliinisesta tilasta
Arvio tehdadan julkisen terveydenhuollon puolella hengityslaitehoitoon perehtyneen [adkarin (mieluiten

téllaiseen hoitoon perehtyneen tydryhman) toimesta
Edellyttaa, ettd

« hengityslaitteen kdyttd noninvasiivisesti tai invasiivisesti on pysyvaa

- potilas on ilmeisessd vaarassa menehtyd, ellei hengityslaitetta jatkuvasti kdytetd

« hengityslaitteen kayttd on ennen arviota jatkunut useamman kuukauden ajan {yleensd yli 3 kuukautta)
« laitteen kayttd on ymparivuorokautista ja sen tallentamat keskimaaraiset kayttdtunnit ylittavat

22 tuntia vuorokaudessa

pohjalta, kun taas asiakassuunnitelma
tehddin henkilon tarvitseman avun
pohjalta perustuen laajaan palvelutar-
peen arvioon. Suunnitelmat olisi tar-
kedi tehdd moniammatillisessa yhteis-
tyossa.

Kokemuksemme mukaan siirtymi-
nen erikoissairaanhoidosta kotiin on
vaativa ponnistus kaikille osapuolille.
Siksi suosittelemme, ettd kotiutuminen
tapahtuisi hoidon porrastuksen mu-
kaisesti esimerkiksi perusterveyden-
huollon tai kotihoitoon verrattavissa
olevan asumispalveluyksikén kautta.
Taménkaltainen yksikkd voisi toimia
myds kotona toteutettavan hoidon tu-
kena killisissi tilanteissa, kuten avus-
tajan sairastuessa.

Taloudellinen tuki
hengityslaitteen varassa elavalle
Taulukossa 1 mainituista pykéalista
erityisesti 33. § on erikoissairaan-
hoidon kannalta merkittdva. Sosiaali-
viranomainen voi myontia taloudel-
lista tukea 1 400 €/kk henkilolle, jon-
ka hengityslaitehoitoon perehtynyt
ldakari katsoo eldvén hengityslaitteen
varassa.

Lain sdatdja on mairitellyt timan
seuraavasti: "Hengityslaitteen varassa
eldvilla henkil6lla tarkoitetaan henki-
164, jonka elamén yllapitdminen edel-
lyttdd henkitorviavanteen kautta to-
teutettavaa tai muuta pysyvaa taikka
pitkdaikaista ympérivuorokautisesti
laitteen avulla toteutettavaa hengitys-
tukihoitoa.”

Koska méédritelmé&4an liittyy poti-
laan kannalta merkittdva taloudelli-
nen kytkos, on tarkeéd, ettd tulkinnat
hengityslaitteen varassa eldmisestd
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ovat maassamme yhtenevét. Yliopis-
tollisten sairaaloiden vélisessé ladke-
tieteellisessd asiantuntijatydryhmaéssa
olemme padtyneet tismentdmaiin lain
sanomaa ladketieteellisestd ndkokul-
masta.

Taulukossa 2 on esitettyné kritee-
rit, joiden tulisi tiyttyd ennen kuin po-
tilaan voidaan todeta eldvan hengitys-
laitteen varassa. Epéselvissi tilanteissa
suosittelemme yhteistyfaluetasoista
(YTA) neuvonpitoa ennen potilaan ase-
man toteamista.

Lopuksi

Vastuu hengityslaitetta kdyttdvan po-
tilaan ladketieteellisestd hoidosta sii-
lyy uuden lainsddddnnoénkin mukaan
terveydenhuollolla. Sen sijaan koto-
na toteutettavan hoidon jirjestdmis-
vastuu siirtyy vammaispalveluille.
Yhtend uudistuksena kotona toteutet-
tava hengityslaitehoito voidaan jatkos-
sa jarjestdd myos maallikoiden toimes-
ta.

Nahtavéksijaa, parantaako uusilain-
sdadanto potilaiden itseméaardamis-
oikeutta ja mahdollisuutta saada hoitoa
kotona. e
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