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Selvityksen tausta ja

engityshalvauspotilaat ovat pieni vai-
keavammaisten ihmisten ryhma, jonka
palvelut on maamme lainsdddanndssa
jarjestetty kansainvalisestikin erityisel-
|a tavalla. Elamaa yllapitavan hengityslaitteen
kayttajien asema maarittyy asiakasmaksulain 5.
pykalan seka asiakasmaksuasetuksen 22. py-
kalan pohjalta sairaalan tekeméan hallinnollisen
hengityshalvauspaatdksen perusteella. Paatds
tehdaan sairaaloissa vaihtelevin kriteerein.
Paatoksen jalkeen elamaa yllapitavan hengitys-
laitteen kayttaja on laitospotilas, jota voidaan
sairaalan Kirjoilta poistamatta hoitaa kotona.

Suomi ratifioi YK:n vammaisen ihmisten oi-
keuksia koskevan sopimuksen 2016. Sopimus
edellyttdd vammaisten henkildiden syrjimatonta
ja yhdenvertaista kohtelua. Sipilan hallituksen
aikaisen asiakasmaksulain uudistamisen yh-
teydessé oli tarkoitus poistaa hengityshalvaus-
status eriarvoisena ja eriarvoistavana ja siirtda
nykyiset hengityshalvauspotilaat saamaan
palvelunsa uudistettavan vammaispalvelulain
perusteella. Nama lakiuudistukset olivat sidok-
sissa sote-uudistuksen valmisteluun.

Kun koko sote-uudistus kaatui 2019 kevaal-
|8, ollaan taté Kirjoitettaessa tilanteessa, jossa
kansallinen lainsdadantd ei hengityshalvaus-

tarkoitus

statuksen omaavien kohdalla vastaa taysin
YK:n vammaissopimuksen siséltéa. Tyotéa lain-
sdadantdbmuutosten parissa kuitenkin jatketaan.

Jotta lains&dadéantdvalmistelussa ja palvelui-
den uudelleenjarjestamisessa olisi tietoa myds
hengityshalvauspotilaiden mielipiteisté ja tilan-
teesta ennen muutosta, Hengityslaitepotilaat ry
paatti tehda kyselyn maamme hengityshalvaus-
potilaille osana muutosprosessiin mydnnettya
Taysin palkein -hanketta. Yhdistys halusi kar-
toittaa, millaisia nakemyksia hengityshalvaus-
statuksen omaavilla itsella&n on palvelujen ja
niiden jarjestamisen suhteen.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi
ja palvelut -kyselyn tarkoituksena on selvittda
hengityshalvausstatuksella eldvien tilannetta,
kiinnostusta tuleviin palveluiden jarjestamisen
vaihtoehtoihin seké tyytyvaisyytta nykyisiin
palveluihin. Tavoitteena on tuoda n&kyviin ja
kuuluviin statuksen omaavien ndkemykset ja
mielipiteet seké tulevaisuutta koskevat toiveet.
Samalla kysely tuo tietoa palveluiden kehitta-
misen tueksi. Tieto hengityshalvausstatuksen
omaavien nédkemyksisté lisda asiakasymmaér-
rysté ja parantaa siten toimivien palveluiden
jarjestamisen mahdollisuuksia.

Aiemmat selvitykset hengityshalvauspotilaiden

tilanteesta

Hengityshalvauspotilaista ja heidan tilantees-
taan on Suomessa keratty tietoa vain harvak-
seltaan. Vuonna 2006 hengityshalvauspotilai-
den hoidon valtakunnallinen asiantuntijaryhméa
selvitti sosiaali- ja terveysministerién asettama-
na hengityshalvauspotilaiden asemaa ja sita
koskevaa lainsdadantdé seké laati hoitoon ja

palveluiden jarjestamiseen liittyvid ehdotuksia.
Ty6ryhméan raportin mukaan hengityshalvaus-
potilaita oli vuonna 2004 yhteensa 135. Tuolloin
kotona asui 69 prosenttia ja palvelutalossa 12
prosenttia hengityshalvausstatuksen saaneista,
ja erilaisissa laitosmuotoisissa paikoissa asui
19 prosenttia. Tydryhma |ahetti laajan kyselyn

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut



sairaanhoitopiireille ja kuuli tydskentelynsa
osana useita eri tahoja ja henkildita. Heisté itse
hengityslaitetta k&ayttavia oli kaksi ja yksi oli
alaikdisen hengityslaitteen kayttdjan vanhem-
pi. Tyéryhméan varsinaisena jasenena oli myds
pitkdan itse hengityslaitetta kayttanyt Hengitys-
laitepotilaat ry:n edustaja.

Tydryhma kavi lapi hengityshalvauspoti-
laiden tuolloiset palvelut seké tarkasteli pal-
veluiden jarjestamisen tapoja muissa Poh-
joismaissa. Tyoéryhméa paatyi ehdottamaan
hengityshalvausstatuksen purkamista lains&éa-
dannodsté seké koko tasta hallinnollisesta kéasit-
teesté luopumista. Tydéryhma ehdotti turvatta-
vaksi palvelut muuhun lains&d&dantoon tehtavilla
muutoksilla ja jarjestettavaksi kuten muiden
vammaispalveluita tarvitsevien henkildiden
palvelut, hengityslaitehoidon eritysosaamisen
tarve huomioiden. Avustajapalvelut tyéryhma
ehdotti turvattavaksi subjektiivisella oikeudella
ja asumista se suositteli jarjestettavaksi kotona
aina, kun se on mahdollista. Lisaksi tyéryhmalla
oli osaamisen keskittdmiseen seka hoidon yhte-
naistamiseen liittyvia ehdotuksia. Useat tydryh-
man ehdotuksista ovat edelleen ajankohtaisia

Kyselyn toteuttaminen

Kyselyn laatimista edelsi yhteensa 12 elaméaa
yllapitavan hengityslaitteen kayttajan puo-
listrukturoitua haastattelua ja yhdeksan vapaa-
muotoisempaa tiedonkeruukeskustelua, joissa
kartoitettiin hengityslaitteen kanssa elamista.
Haastateltavien enemmistélla ei ollut hengitys-
halvausstatusta. Haastattelut toimivat tarkeana
tietolahteena kyselyn aihepiirien suunnittelussa
seké kyselyrungon rakentamisessa.

Kysely l&hetettiin kevaalla 2019 kaikille Hengi-
tyslaitepotilaat ry:n jasenille, joilla tiedettiin ole-
van hengityshalvausstatus. Tieto ja esite kyse-
lysta l&hetettiin my®s sairaanhoitopiireihin seka

ja ne vaikuttivat Sipilan hallituksen aikaisten
asiakasmaksu- ja vammaispalvelulakiuudistus-
ten valmisteluun.

Elamaa yllapitavan hengityslaitteen kaytén
esiintyvyytta on seurattu myéhemminkin. Siira-
la ja kumppanit (2017) selvittivat vuonna 2015
elamaa yllapitavan pitkaaikaisen invasiivisen
hengitystukihoidon esiintyvyyttd Suomessa.
Tuolloin hoidon piirissa oli 107 henkiléa. Kaikil-
la ei valttamatta ollut hengityshalvausstatusta.
Hoidon piirissé olevien mediaani-ik& oli 56,2
vuotta. Selva enemmistd (69%) asui kotona
hoitoringin tuella ja nelj& prosenttia oli pitk&ai-
kaishoidossa sairaalassa.

Hengityslaitepotilaat ry toteutti vuonna 2015
jasenkyselyn, johon saatiin 37 vastausta. Yh-
distyksen jasenistd koostuu elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajista, joiden hengitystuki-
hoito toteutuu joko non-invasiivisesti tai invasii-
visesti. Kaikilla ei ole hengityshalvausstatusta.
Vastaajista 84 prosenttia asui kotona ja viisi
prosenttia sairaalassa. Kysely keskittyi ennen
kaikkea hengitystukihoidon jarjestelyihin ja kar-
toitti myo&s erilaisia niihin liittyvid ongelmia.

yhteensé viidelle vammaisjarjestolle, ja kaikkia
pyydettiin levittdmaan tietoa kyselysta. Liséksi
kyselysté tiedotettiin yhdistyksen kotisivuilla ja
Facebook-sivulla, jolla kyselyn avautumisen
aikaan oli 140 tykk&aajaa. Facebook-paivityk-
sessa pyydettiin apua sivun tykkaajilta, jotta he
levittaisivat tietoa kyselysta.

Kyselyyn pystyi vastaamaan s&hkoisesti tai
kirjallisesti, mutta vastata saattoi myds puheli-
mitse haastattelijan tuella. N&in pyrittiin takaa-
maan erilaisissa tilanteissa tarvittavia osallistu-
mismahdollisuuksia.

Kyselyn raportointiin ja vastausten tulkintaan

liittyvat haasteet

Kyselyyn vastasi 50 taysi-ikéistéa hengityshal-
vausstatuksen omaavaa henkil6&. Kyselyn tark-

kaa vastausprosenttia ei pysty maarittamaan,
silla tilanne elaa jatkuvasti, kun uusia hengi-
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tyshalvauspéaatoksia tehd&éan tai jos joku sta-
tuksen omaava menehtyy. Yhdistyksen arvion
mukaan vastausprosentti on noin 50, silla eri
puolilta kyseltyjen tietojen ja arvioiden mukaan
aikuisia hengityshalvauspotilaita oli maassam-
me kyselyn kdynnistyessa hiukan alle 100.

N&in pienen ryhman vastaajat ovat helposti
tunnistettavissa. Siksi tdsséa raportissa ei voi-
da esitell&a kaikkia tuloksia yksityiskohtaisesti.
Vaikka kysely oli nimetdn, esimerkiksi asuina-
lue tai monet avovastaukset voisivat paljastaa,
kenestad on kyse. Raportissa esitetyt avovas-
taukset on tdméan vuoksi valittu harkiten eik&
asuinalueita esitell&.

Koska vastaajien maara on pieni, tulosten
merkitsevyyksia ei ole ollut mielek&sta testata.
Vastausten tulkinnassa taytyy myéds muistaa

Sukupuoli N Y%
Mies 29 58
Nainen 21 42
Kaikki 50

Ikaryhméa
18-29 9 18
30-62 27 54
63- 14 28

Koulutus
Perusaste 24 48
Keskiaste 16 32
Alempi korkeakouluaste | 5 10
Ylempi korkeakouluaste | 5 10

Tybéelaméstatus
Yrittaja 6 12
Osa-aikatyd 5 10
Opiskelu 2 4
Tydeldméan ulkopuolella | 36 74
Ei vastausta 1

Asuinyhteisé
Yksin 19 38
Vanhempien taloudessa | 14 28
Puolison/lasten kanssa 15 30
Muu 2 4

satunnaisvaihtelun osuus. Joitakin muuttujien
ristiintaulukoinneista syntyneitd havaintoja nos-
tetaan kuitenkin esille.

Kyselyyn vastaamiseen voi aina vaikuttaa se,
onko joku muu ndkemassé tai kuulemassa.
Siksi halusimme tietdd, miten vastaamisen yk-
sityisyys oli toteutunut. Osallistujien enemmis-
ton (54 %) vastaukset oli ndhnyt tai kuullut joku
— hiukan useammin omainen tai [&heinen kuin
tyontekija. Osan naista vastauksista oli myos
Kirjannut joko hoitaja tai |&heinen, kun vastaaja
itse ei pystynyt.

On vaikea arvioida, miten edustava vastaa-
jajoukko on. Tietoa siita, miten kysely on ta-
voittanut maamme hengityshalvausstatuksen
omaavat henkilét, ei ole saatavilla. Kyseessé
on siten sattumanvarainen nayte hengitys-

halvausstatuksen omaavista. Voidaan
kuitenkin olettaa, ettd vastaamatta ovat
muita todennakdisemmin jattaneet
erittéain huonokuntoiset henkilét, vailla
kommunikointimahdollisuutta tai riitta-
vid kommunikoinnin apuvélineita elavat
henkildt sek& esimerkiksi akuutisti sai-
raana olleet henkildt. Myds esimerkiksi
masennus saattaa vaikuttaa vastaa-
misaktiivisuuteen. On kuitenkin tarkeaa
esitell& saatuja vastauksia, sill& hengi-
tyshalvausstatuksen omaavien nake-
myksia ei ole juuri tutkittu. Kyselyssa
koottu tieto valaisee olennaisella tavalla
elamaa yllapitavan hengityskoneen
kayttajien elamantilanteita ja mielipiteita.

Vastaajat

Kyselyyn vastasi siis 50 taysi-ikaista
hengityshalvausstatuksen omaavaa
henkilda, 21 naista ja 29 miesté eri puo-
lilta maata. Vastaajista runsas puolet oli
tyoikaisia, ja elékeikaisia oli 28 prosent-
tia. Suomalaisten toimintarajoitteisten
henkildiden keskuudessa miessukupuoli
on hiukan naissukupuolta yleisempi, toi-
sin kuin muussa vaestdssa. Elédkeikais-
ten osuus toimintarajoitteisten joukossa
on Terveys 2011 -tutkimuksen mukaan
57,5 prosenttia, kun se muun vaestétn
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joukossa on 36 prosenttia. (Sainio ym 2017.)
Terveys 2011 -tutkimuksen luvut kuvaavat kui-
tenkin ainoastaan 29 vuotta tayttaneita eli kaikki
taysi-ikaiset eivat ole mukana.

Kokonaan tyéelaman ulkopuolella oli 74 pro-
senttia kyselyyn osallistuneista. Muut opiskeli-
vat, toimivat yrittajina tai olivat osa-aikatydssa.

Verrattuna vaestdon ja muihin vammaisiin
henkildihin, hengityshalvausstatuksen omaa-

vista suurempi osa asui yksin. Vastaajista 38
prosenttia asui yksin ja vajaa kolmannes puo-
lison tai oman perheen kanssa. 28 prosenttia
asui edelleen vanhemman tai vanhempiensa
kanssa. Hengityslaitepotilaat ry:n vuonna 2015
tekemassa jasenkyselyssa vastaajista asui yk-
sin 41 prosenttia. Terveys 2011 -tutkimuksessa
32 prosenttia toimintarajoitteisista henkildista
asui yksin, muusta véestosta 24 prosenttia (Sai-
nio ym 2017).
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Arki ja elinolot

lamaa yllapitavan hengityslaitteen kayt-
tajien arki on yksiléllista ja monessa
suhteessa samantapaista kuin muillakin.
Perussairaus ja hengityslaite tuovat toki
arkeen omat elementtinsa ja joillekin myds huo-
mattavia rajoituksia, mutta niistd huolimatta ja
niiden kanssa eletdén
usein monipuolista ja
toisaalta ihan tavallista ’
elamaa: harrastetaan,
tavataan ystavia ja
sukulaisia, kadydaan
tilaisuuksissa ja tapah-
tumissa seka asioi-
massa ja seurataan
kiinnostuksen kohteita.

Viikkoni koostuu ihan
tavallisesta kotielamésta,
Sseuraan paljon urheilua ja
pelaan netin kautta. Myds
seuraan maailman menoa
tiedotusvélineista. Fysioterapia
kuuluu arkeen kuten mydés

tyéntekijan ldsnéolo.
Selvd enemmistd

kyselyyn vastanneista asui kaupungissa (71%)
ja omistusasunnossa (63%). Vuokralla ilmoitti
asuvansa runsas viidennes vastaajista (22%).
Laitostyyppinen asumisjérjestely oli yhteensa
14 prosentilla vastaajista. Terveys 2011 -tut-
kimuksen toimintarajoitteisista vastaajista 95

prosenttia asui tavallisessa yksityisasunnossa,  suuntaan.

Rahan riittavyys toimeentuloon
n=48

65% Kylla, on riittavasti

——— 13% Vaihdellen

k 8% Juuri ja juuri

2% Ei

13% Kylla, lahes riittavasti

muun vaeston joukossa se oli viel&kin yleisem-
paa (Sainio ym. 2017).

Hengityshalvausstatuksen omaavien vastaa-
jien toimeentulo oli useimmilla kohtuullinen ja
rahaa riittdvasti 65 prosentilla vastaajista. Sai-
raalassa valitttmasti hoitoon liittyvid kustannuk-

sia (ruokailu, vuodevaatteet,
huoneensiivous, laadkkeet)
korvaavaksi tarkoitettu ns.
yllapitokorvaus muodos-

ti kuitenkin 28 prosentilla
vastaajista yli 60 prosenttia
toimeentulosta. Terveys
2011 -tutkimuksessa rahaa
oli toimintarajoitteisten hen-
kildiden joukossa riittavasti
53 prosentilla, kun muun

vaestdn joukossa vastaava luku oli 67 prosent-
tia (Sainio ym 2017). Lakimuutosvalmistelun
yhteydessa Sipilan hallituskaudella esilla ollut
yllapitokorvauksen poistaminen muuttaisikin
nykyisten hengityshalvauspotilaiden taloudel-
lista tilannetta selkedasti nykyistd huonompaan
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Yllapitokorvauksen osuus toimeentulosta

n=43

&

Hengityshalvausstatuksen omaavien arjen
sisaltdva koskevan kysymyksen avovastauksis-
ta kay ilmi, etta fysioterapia ja terveyden muu

hoitaminen rytmittavat
monen vastaajan arkea
aikataulullisesti. Tietoko-
ne on useimmille tarkea
vayla muiden pariin ja
kodin ulkopuoliseen maa-
iImaan. Talvisin liikkumi-
nen kodin ulkopuolella on
useimmiten vahaisempaa
kuin muina vuodenaikoi-
na.

Vaikka monella vastaajalla suuri osuus ajasta
kuluu kotona, liikkuminen kodin ulkopuolella on
hyvinvoinnin ja yhdenvertaisuuden n&kdkulmis-

J)

7% alle 20%

28% 20-40%

37% 40-60%

28% yli 60%

Minulla on kaksi elamaa;

lammin keséaika ja
kylmé talviaika.
Toukokuusta syyskuun

loppuun voi olla ulkona,

Jja talviaikaan joutuu olemaan
paljon “sisdruokinnassa” kotona.

10

ihmisten tapaaminen oli vastaajien joukossa
l&hes yhta tarkea syy lahtea liikkeelle kuin ter-
veyden hoitaminen. Runsas kaksi kolmannesta

mainitsi myos erilaisiin
tapahtumiin ja tilaisuuk-
siin osallistumisen syyksi
lahte& kotoa. Valmiiden
vastausvaihtoehtojen
lisaksi liikkeelle lahtemi-
sen syiksi mainittiin myos
luonto ja ulkoilu seké esi-
merkiksi kampaamokayn-
nit ja moékkeily. Hiukan
alle vildennes vastaajista

el juuri liikkunut kodin ulkopuolella ja neljasosa

voi olla haastavaa.

ta olennaista. On ilahduttavaa huomata, etta
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Liikkeellelahdon syyt
n=49

En juuri liiku kodin ulkopuolella
Tyo
Opiskelu

Ulkomaan lomamatkat

Kotimaan lomamatkat
Tilaisuuksista tai tapahtumista nauttiminen
Jokin s&anndllinen harrastus

Luottamustehtavat tai vapaaehtoistyd

Jonkin jarjeston tai yhdistyksen toimintaan
osallistuminen

Sukulaisten tai ystavien tapaaminen

Terveydenhoito

\ | \
I
20% 40% 60% 80%  100%

Jokin muu

Elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajan paikan sijaan jouduttiin kayttdm&an hankalam-
kodin ulkopuolella liikkumista helpottavat sellai-  pia kuljetusratkaisuja kuten kérryja, kasseja
set laitteet ja apuvélineet, joiden kuljettaminen ja reppuja tai avustajaa, mika ilman muuta

on yksinkertaista. Kiinted paikka hengityslait- monimutkaistaa kodin ulkopuolella liikkumista.
teelle oli 1ahes kaikilla niilla, joilla oli pydratuoli.  Esimerkiksi kostuttimen kuljettaminen pyora-
Sen sijaan imulaitteen kiinted paikka puuttui 40  tuolissa jalkojen valissa altistaa kostuttimen
prosentilta ja kostuttimen paikka 90 prosentilta  tipahtamiselle ja irtoamiselle eik& varmaankaan
kysymykseen vastanneista. Kiintean kuljetus- innosta lahtemaan vaikkapa mukulakivikadulle.

Pyoratuolissa kiintea paikka tarvittaville vélineille
n=32

Hengityslaitteelle

Imulle

Kostuttimelle h

I I I I
20% 40% 60% 80% 100%
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Lisalaitteiden kuljetuspaikka jos ei kiintea

n=39 Hengityslaite kulkee karryssa
Hengityslaite kulkee laukussa

Kostutin kulkee karryssa

Kostutin kulkee laukussa

Kostutin ei ole mukana

Imu kulkee kéarryssa

Imu kulkee laukussa

Jokin muu kuljetustapa

Elamantilanteiden ja -tapojen seka toiminta-
kyvyn yksil6llisyys nakyi myds siind, millaisiin
asioihin vastaajat kokivat tarvitsevansa toisen
henkildén apua. Eniten apua tarvittiin luonnolli-

b |

26% 40% 60% 80%  100%

toisaalta kodin ulkopuolella likkumiseen. Pelkk&
hengitystukihoidosta ja perustarpeista huoleh-
timinen ei riitdkdan hengityshalvausstatuksen
omaavien hyvinvoinnin ja elamanlaadun takaa-

sesti hengitystukeen ja arjen perustoimintoihin,  miseen. Pieni osa vastaajista totesi avovastauk-

mutta huomattavasti myéds kodinhoitoon ja

Mihin tarvitaan apua

n=48

Poliittisen tai uskonnollisen vakaumuksen
toteuttaminen

Seksuaalisuuden toteuttamiseen
Matkusteluun tai lomanviettoon
Ravintolassa kdymiseen

Tilaisuuksissa tai tapahtumissa k&ymiseen
Harrastamiseen

Luottamustehtavissa toimimiseen tai
vapaaehtoisty6hon

Yrittdjana toimimiseen

Tybssé kdymiseen

Opiskeluun

Fysioterapiassa

Liikkumiseen julkisilla likennevalineilla
Liikkumiseen autolla

Ulkoiluun ja liikkuntaan

sessa tarvitsevansa apua aivan kaikkeen.

Il

20% 40% 60% 80%  100%
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Pihan ja puutarhan hoitoon

Ihmisten tapaamiseen ja muuhun
osallistumiseen

Kotieldinten hoitamiseen
Lastenlasten hoitamiseen
Lastenhoitoon

Asioiden hoitamiseen (esim. pankkiasiat,
hiustenleikkuu, lomakkeiden tayttaminen)

Kotitaloust6ihin

Kommunikaattorin, puhesyntetisaattorin tai
muun eritysivalineen kayttamiseen

Tietokoneen kayttdbon

Television katseluun

Puhelimen kayttéon
Kirjoittamiseen

Lukemiseen

Asunnossa liikkumiseen
Ruokailuun

L&&kehoidon toteuttamiseen
Peseytymiseen ja pukeutumiseen
Wc:ssa kaymiseen

Sankyyn tai s&dngysté siirtymiseen
Asennon vaihtamiseen makuuasennossa
Yskimiseen

Hengitystuen kayttamiseen ja sen
oheistoimintoihin

Johonkin muuhun

Avovastauksista kdy myos ilmi, etta tarjolla
oleva huolenpito ja apu ei kaikkien vastaajien
mielesté ollut riittdva. Neljannes vastaajista

kertoi asioista, joita ei avun puuttumisen vuoksi

e
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I I
20% 40% 60% 80%

100%

voinut tehdé&, vaikka olisi halunnut. Apua halut-
tiin nykyistd enemman iltaisin ja viikonloppuisin,
riittdvan pitkiin lomamatkoihin, eritysharrastuk-

siin sek& esimerkiksi koti- ja pihatdihin.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Hengityslaitteen kaytto

Vastaajien joukossa oli eniten hengityskonetta  ympéri vuorokauden. Trakeostomia eli henkitor-
pitkdan kayttaneitd. Nain oli myos yhdistyksen  viavanne oli ylivoimaisesti yleisin iimatie vastaa-
vuonna 2015 tekemassa jasenkyselysséa. Kol- jien joukossa.
me neljdsosaa vastaajista kaytti hengityslaitetta

Hengityslaite kdytéssa
n=50

6% Alle vuoden

— 24% 1-5 vuotta

12% 6-10 vuotta

18% 11-20 vuotta

40% Yli 20 vuotta

Hengityslaitteen kayton tuntimaara
n=50

10% 8-16h vuorokaudessa

— 14% 16-24h vuorokaudessa

76% Ympari vuorokauden

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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lIman kulkuvayla keuhkoihin
n=50

f 2% Suukappaleen kautta

—— 8% Maskin eli naamarin kautta

— 88% Trakeostomian eli henkitorviavanteen kautta

Muut kaytossa olevat laitteet ja apuvalineet

Kyselyssé selvitettiin my6s vastaajien eri- Hengityspalkeen kertoi omaavansa 90 pro-
laisten hengitystukihoitoon liittyvien laitteiden senttia vastaajista. Lammittava hengitysilman
kayttdva. Runsas 15 prosenttia vastaajista oli kostutin 16ytyi 71 prosentilta ja yskityslaite run-
iiman varsinaista varalaitetta. Varavirtaldhteen&d saalta neljannekselta vastaajista. Vastausvaih-
mainittiin silloin useimmiten s&hkdpyoratuolin toehdoissa lueteltujen laitteiden lisdksi avovas-

akku. Yhdistyksen vuonna 2015 toteuttamassa  tauksissa mainittiin muun muassa happirikastin.
jasenkyselysséa runsaat 20 prosenttia vastaajis-
ta oli vailla varalaitetta.

Muut hengitystukeen liittyvat laittet
n=49

Varavirtaldhde (aggregaatti tai inventteri) #
Yskintélaite
Lammittava kostutin

Manuaalinen imulaite

Ladattava matkaimulaite

Sahksinen imulaite %

Hengityspalje/ambu

Vaihdettavat akut hengitystukilaitteeseen %

Varahengityslaite

\ \
Jokin muu

I I I
20% 40% 60% 80%  100%

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut



Hengitystukihoitoon liittyvien laitteiden lisaksi
vastaajilla oli kaytdssaan erilaisia perussairau-
teen tai -vammaan liittyvi& apuvalineita. Niiden
tarve on yksiléllinen ja kuvastaa kunkin vas-
taajan toimintakykya ja terveydentilaa. Yleisin
apuvéline oli sahkotoiminen sanky. Pyoratuolia
kertoi kayttavansa 96 prosenttia vastaajista, ja

Apuviélineet
n=50

Suihkupyoératuoli tai -taso

S&hkétoiminen sanky

Sahkopydratuoli
Manuaalinen pydratuoli

Vaihtuvapaineinen patja

Nostolaite
Ladkesumutin tai nebulisaattori

Tietokoneen kayttda helpottavia valineita
kuten erikoishiiri tai joystick

Kommunikaattori/puhesyntetisaattori

Katselukehikko tai muu silmilla kaytettava
kommunikaatiovéline

Prismalasit

Ympaériston hallintalaitteita esim. ul-
ko-oveen, valaistukseen, televisioon jne

Alaraajojen turvotuksen estdmisen véline
Halytyslaite

Peg

Cystofix

Jokin muu

i
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seka séhkdisen ettd manuaalisen pyoratuolin
kayttajia oli vastaajien joukossa 52 prosenttia.

Lahes kolmannes vastaajista mainitsi valmii-
den vastausvaihtoehtojen ohella muitakin arkea
Sujuvoittavia tai raataldityja apuvalineita kuten
erilaisia tukia, valineité ja huonekaluja, seka
erityisvalmisteisia pukineita.

20% 40% 60% 80%  100%

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Hyvinvointi

istd koostuu hengityshalvausstatuk-

sen omaavien hyvinvointi? Kyselyssa ” Minulla on ollut

S|t"a |&hdettiin tarkastelemaan ela- mahdollisuus elda eldmaani
manlaatua kysyen. Suuri osa vastaa-

jista (69%) koki elamanlaatunsa erinomaiseksi Va’keUkS’S_ta Ja huqnmsta
tai hyvaksi. ennusteista huolimatta.
Minulla on paljon muistoja ja

Kyselyssé tiedusteltiin myds vastauksen pe- minulla on edelleen unelmia.

rusteluja. Myo6nteisten elamanlaadun arvioiden
taustalla oli usein elamantaitoja ja asennoitu-
mista, jonka erds vastaaja kiteytti seuraavasti:
"olen opetellut elamaan rajoitusteni kanssa ja
oppinut.” ’ ’ Pitaisi olla enemman
paatbsvaltaa omista asioista.
Pitaisi olla vahemman

kirjaamista ja ettei sairaala

Kielteisemmissé eldmanlaadun arvioissa puo-
lestaan kerrottiin esimerkiksi terveysongelmista,
itsemaarédamisen puuttumisesta, vasymisesta

seké epdoikeudenmukaisuuden kokemuksista. paata kaikista asioista. Pitaisi
Myos tyontekijarinkiin liittyvia ongelmia mainit- pystyé valita omat hoitajat.
tiin.

Millaiseksi arvioit nykyisen eldménlaatusi?
n=49

12% Erinomainen

—— B57%Hyva

25% Ei hyva eik& huono

4% Heikohko

2% Huono

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Vammaisten ihmisten hyvinvointiin liittyy kes- ~ mahdollisuuksissa ilmoitti selkeitd puutteita 28
keisesti myds muiden kanssa tosiasiallisesti yh-  prosenttia vastaajista, ja 20 prosenttia vastaa-
denvertainen mahdollisuus toteuttaa itsed&n ja  jista p&asi toteuttamaan itsedan vain jonkin ver-
eldd oman nakoista elamaa. Asiasta kyselyss&d  ran. Toisaalta puolet vastaajista pystyi toteutta-
tiedusteltaessa vastaajat raportoivat kuitenkin maan itselleen tarkeitd asioita runsaasti.
ongelmia. ltselle tarkeiden asioiden tekemisen

Kuinka paljon voit tehda ja toteuttaa itsellesi nykyaan
tarkeita asioita?
n=49

14% Erittain paljon

— 37% Paljon

20% Jonkin verran

N e
16% Melko vahan

12% En juuri ollenkaan

Hyvinvoinnin kohenemiseen liittyvat nakemykset

Yhteenséa 33 vastaajaa kertoi, mika saisi arjen Toisena ryhmané arjen ja voinnin parane-
sujuvammaksi ja voinnin paremmaksi. Vastauk-  misen vastauksissa erottuvat mielekk&&seen
sissa erottuivat yhtena ryhméana avustamiseen  eldamaan liittyvét toiveet ja kolmantena ryhméana

ja huolenpitoon seka kaytanndlliset apuvali-
tyontekijarinkiin liittyvat Kaikki hyvdan eldmaan neet, joiden saamisella
tarpeet. Ne koskivat itse- ” olisi paljon merkitysta.

NN - kuuluvat elementit olemassa.
maaraamista seka tyon- . L. _ .
tekijdiden toimenkuvaa Ja hengitystukihoidon avulla  Mielekkyytta lisaisivéat
ja toimintatapoja. N&ama taméa on mahdollista.  vastaajien mukaan esi-
vastaukset muodostivat merkiksi uudet ihmissuh-
enemmistén arjen sujuvuutta ja voinnin parane- ) o teet, parempi toimeentulo
mista koskevista vastauksista. Taman ryhman ~ Seka nykyista paremmat lomailun ja matkailun
vastaukset kasitellaan mydhemmin osana pal- mahdollisuudet. Koska talvi vaikeuttaa kodin

veluiden jarjestamisen kehittamista esittelevia ~ Ulkopuolella likkumista, kesaa ja lampoa kai-
kyselytuloksia. vattiin edes matkojen verran talvellakin. Arkea

helpottaisivat myds nykyista monipuolisemmat

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut



apuvélineet kuten parempi kommunikaattori,
lammitettava istuin tai sivua kdantava lukuteli-
ne.

Terveys ja turvallisuus

Vammaiset henkil6t itse n&kevat usein vam-
mansa merkityksen selvasti véhemman on-
gelmallisena kuin muut (esim. Albrecht & De-
vlinger 1999; Ubel et al
2005).

Suomalaisen aikuisvaes- ”
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mutta vertailun mukaan vammaisista henkiloista
terveytensa hyvaksi koki 22 prosenttia ja muus-
ta vaestdsta 33 prosenttia.

Hengityshalvauspotilaiden

Vaihtelee. Joskus  arki, hyvinvointi ja palvelut
nukkuu huonosti,  -kyselyssé terveyden koke-

ton terveyskayttaytyminen joskus paljon limaa. Misen vastausskaala alkoi

- tutkimuksen tuloksia ja
internetiss& suomalaisten
vammaisjarjestojen tuella
kerattyjen vammaisten henkiléiden vastauk-
sia vertaileva tutkimus (Heini 2012) raportoi
kuitenkin vammaisten henkildiden kokevan
terveytensd useammin huonoksi kuin muun
vaeston. Internet-kysely ei toki ole edustava,

Koettu terveys
n=48

Hyvid/huonoja péivia.

hyvan sijasta erinomaisesta.
Erinomaiseksi tai hyvéaksi
terveytenséa koki vastaajista
yhteensé 58 prosenttia. Tama kuvastaa sita,
ettei vammalla tai hengitystukihoidolla ollut
laheskaan kaikille vastaajille suurta merkitysta
terveyden kokemuksen kannalta.

10% Erinomainen

—— 48% Hyva

35% Kohtalainen

6% Huono

0% Erittain huono

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut



Yli puolet vastaajista koki parjaavansa hy-
vin elamassa eteen tulevien vastoinkaymisten
kanssa. Myds sairauden seka toimintarajoittei-
den kanssa tultiin toimeen: 53 prosenttia vas-
taajista hyvin tai erinomaisesti, ja 41 prosenttia
kohtuullisesti.

Avovastauksista nakyi, ettéd vastoink&ymiset
nahtiin usein osana eldaméaa ja toimintarajoittei-
siin oli totuttu, mutta toisaalta aina ei jaksanut
vaan saattoi vasya tai stressaantua. Kuormit-
tavat huolenaiheet vaihtelivat tyontekijdiden
vaihtumisesta tulevaisuuden pohtimiseen ja
paivittdiseen vointiin, yksittaisissa tapauksissa
myds kipuun. Pieni osa avovastauksista kuvaili
masennusta eldmantilanteessa, jossa ei koettu
toivoa. Psykoterapian mahdollisuus tallaisissa
tilanteissa olisi olennainen.

20

’ ’ On asioita, jotka on
otettava huomioon ja kun ne

ottaa huomioon, niiden

kanssa pérjaa.

’ ’ Ylip&éataan jaksan hyvin
mutta on ajanjaksoja, jolloin
vasyy avustettavana elamiseen.
On niin riippuvainen toisen
avusta. Eikd aina jaksaisi sita,
etta avustaja pitda olla joka
tilanteessa aina mukana.
Sellaisissa vaikka jotka

ovat hyvin henkilbkohtaisia,
esimerkiksi treffit tai

omaisen hautajaiset.

Sairauden ja toimintarajoitteiden kanssa toimeen

tuleminen
n=49

14% Erinomaisesti

—— 39% Hyvin

41% Kohtuullisesti

6% Melko heikosti

0% Huonosti

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Valtaosa vastaajista, yhteensa 81 prosenttia,

tunsi olonsa turvalliseksi tai erittain turvalliseksi. ” Mika on palveluntuotiajan

luotettavuus ja vastuu?
Turvattomuuden syin& avovastauksissa mai- Miten taataan tyéntekijdiden

nittiin tydntekijaringin jarjestdmiseen ja sitou- osaaminen ja toimintakyky
tumiseen liittyvia huolia sekd kommunikointi- killisissa tilanteissa?

vaikeuksia, sek& luonnollisesti myds eldaman

hauraus hengityslaitteen kanssa. Niin oman Voiko henkllostoqn luottaa?
terveydentilan hiipuminen kuin laitteiden rikkou- Miten tulen jaksamaan
tumisen mahdollisuus huoletti ymmarrettavésti muufttuvissa elaméntilanteissa?

Osaa vastaajista.

Kuinka turvalliseksi koet olosi nykyisin?
n=48

25% Erittain turvalliseksi

— 56% Turvalliseksi

\ '— 6% En turvalliseksi enka turvattomaksi

12% Hiukan turvattomaksi

0% Turvattomaksi

Turvallisuuteen liittyy my6s riippuvuus hengi-  valppaus ovatkin valttamattoémia niin hengitys-
tyslaitteesta. Vastaajista 60 prosenttia selviytyi halvausstatuksen omaavan turvallisuuden kuin
iIman hengityslaitetta alle 5 minuuttia ja 14 pro-  turvallisuudentunteenkin kannalta.
senttia el tiennyt miten pitk&an pystyisi olemaan
iiman laitettaan. Tyontekijdiden riittavyys ja

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Péarjaaminen ilman hengityslaitetta

n=50
60% Alle 5 minuuttia

— 10% 5-15 minuuttia

f 4% 16-60 minuuttia

4% 1-2 tuntia

8% 2-8 tuntia
N 14%en tieda

Turvallisuuden kannalta hengityslaitteen kéayt- On merkillepantavaa, ettéa perehdytyksen
tdjan oma osaaminen on olennaista, silla 1&hei-  puutteessa neljannes vastaajista oli itse pereh-
nen tai tydntekij&a saattavat eri tilanteissa kaiva-  tynyt hengityslaitteen kayttéon. Pitk&aikainen
ta ohjeistusta. Vastaajilta tiedusteltiin, ovatko he hengityslaitteen kayttd kasvattaa laitteeseen
saaneet perehdytysta hengityslaitteen ja sen liittyv&a asiantuntemusta entisestaan. Tama
lisdosien kayttoon. Riittavasti perehdytysta koki  osaaminen auttaa arjessa, silla hengitysko-
saaneensa alle 30 prosenttia vastaajista. Huo- neen kayttaja pystyy opastamaan tyéntekijoita
lestuttavasti n&in oli myos alle viisi minuuttia ja laheisia laitteen kaytdssa ja hatatilanteissa.
ilman hengityskonetta selviytyvien joukossa. Jokaisella elamaa yllapitavan hengityskoneen

kayttajalla olisikin hyva olla omaa konetta kos-
kevat taidot ja tiedot hallussa.

Oletko saanut perehdytysta hengityslaitteen ja sen
lisdosien kayttoon?

n=49

29% Kylla, riittavasti

14% Osittain

‘— 12% Jonkin verran

——— 4% Liian vahan

16% En ollenkaan

25% Olen perehtynyt laitteeseen ja sen lisdosiin oma-
toimisesti

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut



Tyontekijari

oisen kotona tydskentely on erityista.

Vaikka hengityslaite, sen toimivuus seka

sairaudesta tai vammasta aiheutuvat toi-

mintarajoitteet ovat huolenpidon kohtee-
na, hengityshalvausstatuksen omaavan kotona
tulee esille myds elamantyyli ja arjen koko kirjo
kaikkine tapahtumineen ja tunteineen.

Huolenpidon jarjestamisen tavoilla ja kotiin
tulevien tyontekijdiden toimintatavoilla onkin
merkittava rooli hengityshalvausstatuksen
omaavien arjessa. Kyselyssé selvitettiin useita
tyontekijarinkeihin liittyvia asioita tilanteen valot-
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ngit

tamiseksi.

Kolmella neljasta vastaajasta oli joko sairaalan
jarjestama tai kilpailuttama tydntekijarinki. Yksi-
16llisia jarjestelyja oli 15 prosentilla vastaajista.
Pienella osalla vastaajista oli erillissopimus,
jossa hengityshalvausstatuksen omaava toimi
itse tyontekijdidensé tydnantajana sairaalan
korvatessa palkkakulut. Muita tydntekijaringin
jarjestamistapoja oli mm. kunnan tuottama rinki.

Tyontekijaringin jarjestamistapa

n=48

“l'r_*

46% Sairaala on jarjestéanyt minulle hoitajaringin

— 29% Sairaala on kilpailuttanut hoidon jarjestémisen ja
tydntekijarinkini tulee yksityiselta palveluntuottajalta

6% Minulla on erillissopimus sairaalan kanssa ja toimin
itse avustajieni tybnantajana

i — 4% Minulla ei ole omaa tyontekijérinkid vaan minua hoita-

vat sairaalan/ryhmékodin/asumisyksikon tyontekijat

Tyodntekijdiden yleisin pohjakoulutus oli 1&hi-
hoitajan: 91 prosentilla vastaajista oli vahintaan
yksi l&hihoitaja tydntekijaringissaan. Sairaanhoi-
tajia oli 47 prosentilla vastaajista. Henkilbkoh-
taisilla avustajilla saattoi olla mité erilaisimpia
taustoja, ja mukana joissakin ringeissa tydsken-
teli my6s muita terveydenhuollon ammattilaisia

15% Muu jarjestely

kuten fysioterapeutteja tai terveydenhoitajia.
Laheisten ja omaisten tydskentely ringeissa on
yhdistyksen tietojen mukaan vahentynyt, mutta
ainakin satunnaisesti heité oli mukana kuitenkin
28 prosentilla vastaajista joko omaishoitajina tai
joskus myds tydntekijaringin jaseninéa.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Tyontekijoiden koulutustausta tyéntekijaringeittain

n=49
Sairaanhoitaja W
Lahihoitaja/perushoitaja
Henkil6kohtainen avustaja *
L&heiseni/omaiseni
Jokin muu #
l
20% 40% 60% 80% 100%
Se, miten monta tyéntekijaa on kussakin vastaajasta kohtasi kolme eri tydntekijaa vuoro-
ringissd, vaihtelee huolenpidon tarpeen ja kaudessa. Vaihtelua oli yhdesta tyontekijasta yli
tydvuorojarjestelyjen vuoksi. Kaksi kolmesta viiteen tyontekijaan.

Tyontekijéiden vuorokausimaara

n=48
10% 1
10% 2
67% 3
4% 4
8% 5 tai enemman
Myds rinkiin osallistuvien tydntekijéiden ko- kuormittavaa. Stressaavaksi koettiin erityisesti
konaismaara vaihteli huomattavasti. Suurim- tyéntekijan &killinen sairastuminen eli tilanne,
millaan se saattoi olla yli 20 henkil6d, mutta jossa sijainen piti 16ytaa nopeasti. Avovastauk-
useimmiten kuitenkin neljasta seitsemaan. Suuri  sissa mainittiin useaan kertaan, ettei vastaaja
maaré "keikkalaisia” tuo tietenkin turvaa yllat- valttamatta tiennyt, kuka tyontekijd on seuraa-
taviin tilanteisiin, mutta tydntekijéiden jatkuva vaksi tulossa.

vaihtuminen on vastausten perusteella myés

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Tyontekijoéiden kokonaismaéra

n=47 6% 1-3

——— 47%4-7

32% 8-12

‘ 13% 13-20

2% yli 20

Tietoa erilaisista sijaisten ja keikkalaisten Kukaan vastaajista ei ollut valttynyt sijaison-
saamiseen liittyvistd ongelmista on kantautunut  gelmilta kokonaan. Kolmanneksella ongelmia
yhdistykseen jo useita vuosia. Niinpa kyselys- oli onneksi vain satunnaisesti. Viidenneksella
sé& haluttiin selvittda tilannetta. Avovastausten vastaajista sijaisongelmia oli kuitenkin ollut jat-
mukaan sairastumiset, loma-ajat ja juhlapyhéat kuvasti, ja muutama vastaaja oli joutunut joskus

aiheuttavat stressia ja jarjestelyja, jotka eivat olemaan kokonaan ilman apua. Erityisen huo-
valttamatta ole turvallisia ja kuormittavat myods lestuttavaa on se, etté alle viisi minuuttia ilman
tydntekijoita. hengityslaitetta selviytyvien joukossa sijaison-

gelmia esiintyy vastaavalla tavalla. Sijaisten
|bytdmiseen tarvitaan selvasti lisdéa varmuutta.

Saatko tydntekijérinkiin helposti sijaisia tarvittaessa?

n=4r7
0% Kylla

34% Kylla useimmiten

— 43% Ajoittain ollut ongelmia

k t 19% Ongelmia on jatkuvasti
— 4% Olen ollut iiman apua vaikka tarvitsisin sijaisen

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Onko ollut helppo saada sijaisia tarvittaessa, alle 5
minuuttia ilman hengityslaitetta selviytyvét

n=30
0% Kylla

37% Kylla useimmiten

—— 33% Ajoittain ongelmia

i 23% Ongelmia jatkuvasti

7% Ollut ilman apua

Kanyylinvaihtotaitoja ei kysymykseen vastan-  tydntekijoilla. Hatatilanteita ajatellen tama on
neiden arvion mukaan ollut kaikilla trakeosto- huolestuttavaa.
mian omaavien vastaajien (88% vastaajista)

Tyontekijoiden kanyylinvaihtotaito tai -lupa
n=44

23% 1-2 tyontekijalla

—— 34% 3-5 tydntekijalla

32% yli 5 tydntekijalla

11% en tieda

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut



Hengityshalvausstatuksen omaavalle on
ymmarrettavasti tarkeda, ettd hanesta huolta
pitavat henkildt ovat osaavia, mutta myds huo-
maavaisia ja ystavallisia. Kun on toisten avun
varassa intiimisti ja jatkuvasti, on vaajaamatta
herkk& vuorovaikutuksen savyille ja kuormittuu,
jos tybote on vaaranlainen. Siksi mahdollisuus
vaikuttaa tyontekijaringin kokoonpanoon on
hyvinvoinnille ja jaksamiselle olennainen seik-
ka. Lisaksi se liittyy YK:n vammaissopimuksen
artiklaan 19, jossa todetaan, ettd vammaisilla
ihmisill&a on oikeus valita missé ja kenen kanssa
he asuvat. Hengityshalvausstatuksen omaa-
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va asuu tyontekijdidensad ympéardimana, joten
hanell&d on vammaissopimuksen ndkdkulmasta
oikeus vaikuttaa tydntekijdiden valintaan.

Valitettavasti yli puolet vastaajista kuitenkin
kertoi, etté heilld ei ole ollut mahdollisuutta vai-
kuttaa tyontekijarinkinséd kokoonpanoon. Liséksi
15 prosentilla vastaajista vaikutusmahdollisuuk-
sia on ollut vain satunnaisesti. Erillissopimuksen
omaavien lisaksi vain muutama vastaaja on
ollut mukana palkkaamassa tydntekijoita.

Oletko voinut vaikuttaa tyontekijaringin kokoonpanoon?

n=4r7

11% Kylla, olen ollut palkkaamassa tyontekijoita

— 23% Kylla, olen voinut esitt&dd toivomuksia ja ne on
useimmiten toteutettu

15% Kylla, satunnaisesti tai poikkeustapauksissa

Kyselyssa selvitettiin erikseen vaikutusmah-
dollisuuksia pelkastdan terveydenhuollon
ammattilaisista koostuvien tydntekijarinkien
osalta. 65 prosenttia vastaajista oli voinut vai-
kuttaa tydvuoroihin tai tyétehtaviin ja sita kautta
muiden ihmisten kanssa yhdenvertaisiin arjen

51% En

monipuolisuuden ja yksildllisen hyvinvoinnin to-
teutumisen kannalta keskeisiin seikkoihin, mutta
loput 35 prosenttia vastaajista on ollut vailla
mahdollisuutta p&attdd omista aikatauluistaan
ja asioistaan ndiden keinojen avulla.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Onko voinut vaikuttaa hoitajien tydtehtéaviin tai
tyovuoroihin ja sita kautta paéattaa omista asioista ja
aikatauluista?

n=43

37% Kylla, useimmiten

—— 28% Joskus

35% En

Avovastauksissa tyontekijarinkeja seka Kii- taitoa. Pitkdan hengityslaitteen kanssa eléneet
tettiin ettd moitittiin. Tydntekijdiden vakituisuus olivat myds nadhneet, miten joustavuus tydnteki-
ja pysyvyys olivat arvostettuja asioita, mutta jaringin jarjestelyissa on monin paikoin véahitel-
rinkeihin mahtuu vastausten perusteella myds len hiipunut.
valinpitamattomyytta ja heikompaa ammatti-

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Palveluiden kayttc

yontekijaringin liséksi hengityshalvaus-  hengitystukihoitoon liittyvid muita palveluita,
apuvalinepalveluita seka kuljetuspalveluita.
Perusterveydenhuollon palvelut olivat kaytdssa

statuksen omaavilla on k&ytésséan
muita sosiaali- ja terveydenhuollon

palveluita. Erikoissairaanhoidon ohel- kolmanneksella vastaajista.

la yleisimmin hyddynnettiin ymmarrettavasti

Kaytossa olevat palvelut
n=50
Erikoissairaanhoidon palvelut hengitystukihoidon
seurantaan

Erikoissairaanhoidon palvelut perussairauden
hoitoon ja seurantaan

Erikoissairaanhoidon palvelut ravitsemuksen ja
nielemisen osalta

Hoitotarvikejakelu
Hengitystukihoitoon liittyvien laitteiden huolto

Apuvélinepalvelut (esim. sahkoisesti sdadettava
sanky, pyoératuoli, kommunikaatiovalineet)

Kuljetuspalvelut vammaispalveluna opiskelua tai
tydssakayntia varten

Fysioterapia

Kuljetuspalvelut vammaispalveluna vapaa-aikaa
varten

Perusterveydenhuollon palvelut suun terveydenhoi-
toon (hammaslaakéari)

Erikoissairaanhoidon palvelut suun sairaudenhoi-
toon (erikoishammaslaakéari)

Yksityisen palveluntuottajan hammaslaakaripalvelut
Perusterveydenhuollon mielenterveyspalvelut

Perusterveydenhuollon palvelut terveydenhoitoon
(terveyskeskus)

Erikoissairaanhoidon mielenterveyspalvelut
(psykiatria)

HI‘H]E%

20%

40%

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut

60%

80%

100%



Psykoterapia h

Sosiaalipalvelut (esim. kotihoito, asumistuki, toi-
meentulotuki)

Vammaissosiaalitydn palvelut (esim. kodin muutos-
ty6t ja henkildkohtainen apu)

Jokin muu
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20% 40% 60% 80% 100%

Tyytyvaisyys palveluihin ja toimintatapoihin

Kyselyssa pyydettiin arvioimaan palveluita ja
niiden toimintatapoja kouluarvosanoin. Yhteen-
laskettu keskiarvo kaikille palveluille ja toiminta-
tavoille oli vastaajien keskuudessa 8,3. Listauk-
sessa kysyttiin erikseen arvosanaa palveluiden
laadulle kokonaisuutena, siis hiukan samaa
asiaa kuin eri palveluiden ja toimintatapojen
yhteenlaskettua arvosanaa, ja se onkin melko

sama (8,2). Korkeimman arvosanan palveluista
saivat terapiapalvelut eli kdytanndssa fysiotera-
piapalvelut, 9,3.

Matalimmat arvosanojen keskiarvot kohdistui-
vat puolestaan sijaisjarjestelyihin (6,9), palvelui-
ta koskeviin vaikutusmahdollisuuksiin (7,2) sek&
yksityisyyden toteutumiseen (7,7).

Palveluiden ja toimintatapojen kouluarvosanat

n= 47-50

Palveluiden laatu kokonaisuutena

Palveluiden laatua, siséltéa tai jarjestamis-
tapaa koskevat vaikutusmahdollisuudet

Yksityisyyden toteutuminen

Mahdollisten henkildkohtaisten avustajien
rekrytoimisen sujuvuuteen

Kuntoutuspalvelut
Terapiapalvelut
Apuvélinepalvelut

Laitehuolto
Perusterveydenhuollon palvelut
Erikoissairaanhoidon palvelut

Kuljetuspalveluiden kuljettajien taito
huomioida erityistarpeeni

Kuljetuspalveluiden autojen turvallisuus

[

&
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Kuljetuspalveluiden autojen tilat #

Kuljetuspalveluiden tdsmaéllisyys

Kuljetuspalveluiden méaara #

Hoitotarvikkeiden saanti ja jakelu

Sijaisjarjestelyt
Tyodntekijdiden toimintatavat

Tydntekijdiden tydvuorojen jarjestelyt

4 5 6 7 8 9 10
Palveluiden laadulla on suuri merkitys hengi- sanat hajosivat vastaajien keskuudessa siten,
tyshalvausstatuksen omaavien hyvinvoinnille. ettd 37 prosenttia vastaajista antoi palveluiden
Palveluiden laatuun tyytyvaiset kokivat elamé&n-  kokonaislaadulle arvosanan kahdeksan; ku-
laatunsa useammin paremmaksi kuin palvelui-  kaan vastaaja ei olisi jattanyt palveluiden laatua
den laatuun vdhemman tyytyvéiset. Ne, jotka luokalle nelosta antamalla, mutta viildennes

antoivat palveluille korkeampia arvosanoja, ko-  vastaajista piti palveluiden kokonaislaatua hei-
kivat myds olonsa turvalliseksi useammin kuin kohkona (arvosanat 5-6). Kiitettdvan arvosanan
palveluille matalampia arvosanoja antaneet. (9-10) palveluiden kokonaislaadulle antoi 41

, , prosenttia vastaajista.
Palveluiden kokonaislaatua koskevat arvo-

Palveluiden laatu kokonaisuutena

n=49
0% 4

2% 5

8% 6

12% 7

— 37% 8

27% 9

14% 10

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Itsemaaraaminen ja vaikutusmahdollisuudet

ltsemaaraamisen mahdollisuuksilla on myds

keskeinen rooli hengitys-
’ ’ Jos minua hoitaa

henkild, jonka kanssa ei
sovi kemiat yhteen, pdivasta
tulee hyvin &kkié huono.
Valitettavasti kaikki hoitajat eivat
ole myoskaan luotettavia. En saa
osallistua itse hoitajien valintaan
ja minua ei kuunnella
valintoja tehdessa.

halvausstatuksen omaa-
vien hyvinvoinnissa.
Esimerkiksi ne vastaajat,
jotka eivét olleet saaneet
valita asuinpaikkaansa,
arvioivat elamanlaatunsa
useammin heikoksi kuin
muut vastaajat.

Yhdenvertaiset vaiku-
tusmahdollisuudet oman
nakodisen eldman toteut-
tamiseen kuuluvat kuitenkin hengityshalvaus-
statuksen omaaville jo perustuslain mukaan ja
YK:n vammaissopimus vahvistaa niita.

Palveluita koskevat vaikutusmahdollisuudet

olivat yksi harvoista
seikoista, joille osa vas-
taajista antoi kouluarvo-
sanaksi nelja. Kiitettavan
kouluarvosanan vaiku-
tusmahdollisuudet sai-
vat vain viidennekselta
vastaajista.

Vaikutusmahdollisuuk-
sien merkitysta kuvaa
esimerkiksi se tulos, etta
useammin itsedan toteut-

tamaan pystyvat antoivat myds muita vastaajia
useammin palveluille korkeita arvosanoja.

Palveluiden laatua, sisaltba tai jarjestamistapaa
koskevien vaikutusmahdollisuuksien kouluarvosanojen

Jakauma
n=49

10% 4

6% 5

6% 6

— 21%7

— 25% 8

17% 9
4% 10

10% Ei koske minua

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Myds yksityisyyden toteutumisen mahdolli- Yksityisyyden jarjestaminen voi joissakin olo-
suuksille annettiin vaihtelevia kouluarvosanoja.  suhteissa olla haastavaa. Melko yksinkertaisin
Viidesosa vastaajista arvioi yksityisyyden toteu-  keinoin yksityisyyden mahdollisuuksia voidaan
tumisen heikoksi (arvosanat 4-6). Kiitettavan kuitenkin yll&pitaa ja lisata. Tassa tyontekijdiden
arvosanan ne saivat ainoastaan 36 prosentilta hienotunteisuudella on tarkea rooli.
vastaajia.

Yksityisyyden toteutumisen kouluarvosanojen jakauma

n=49
8% 4
\ 8% 5
F 4% 6

20% 7

22% 8
20% 9
16% 10

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Kiinnostus tuleviin

palveluiden

jarjesta-

misvaihtoehtoihin

yselyn yksi olennainen tavoite oli selvit-
t&d&, milla tavoin hengityshalvausstatuk-
sen omaavat haluaisivat palveluidensa
ja erityisesti tydntekijaringin jarjestyvan
tulevaisuudessa. Kyselyn teko aloitettiin Sipilan
hallituksen aikana ennen sote-uudistuksen kaa-
tumista, jolloin vammaispalvelulakiehdotukses-
sa suunniteltiin hengityslaitetta kayttaville useita
eri vaihtoehtoja tydntekijaringin saamiseen:
ensinn&kin joko julkisen tahon jarjestamana
tai yksityiseltd hankittavana palveluna (jalkim-
mainen suunnitteilla olleen valinnanvapauslain

Yksityinen vai julkinen?

Selva enemmistd, 76 prosenttia vastaajista,
oli joko selkeésti (26%) tai mahdollisesti (50%)
kiinnostunut julkisen tahon jarjestamista palve-
luista. Miespuolisten vastaajien joukossa julki-
nen palveluiden jarjestdja oli suositumpi (31%)
kuin naispuolisten vastaajien joukossa (19%).

mukaisesti), ja toisekseen joko osana asumisen
tukea, palvelusetelilld hankkien tai tyontekijoi-
den tybnantajana itse toimien. Kyselysséa selvi-
tettiin kiinnostusta n&ihin vaihtoehtoihin. Vam-
maispalvelulakiehdotuksessa mukana olleen
henkilékohtaisen budjetin vaihtoehto sivuutettiin
kyselyssa, koska sen kayttaminen hengityshal-
vausstatuksen omaavien tyontekijaringin jar-
jestdmisen valineena nahtiin liian riskialttiina ja
turvattomana.

Sote-uudistuksen kaaduttua valinnanvapaus-
lakiehdotuksen mukainen yksityisten palvelun-
tuottajien tuottaman palvelun valintamahdol-
lisuus on kaukainen. Siita olisi selke&sti ollut
kiinnostunut 22 prosenttia vastaajista.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Kiinnostunut maakunnan jarjestamista palveluista

tulevaisuudessa
n=50
26% Kylla
—— 50% Ehka
24% Ei

Tyontekijaringin jarjestamistapa

Sipilan hallituksen aikaisessa vammaispalve-
lulakiehdotuksessa tarkoitettiin asumisen tuella
asuntoon jarjestettavia palveluita, joiden osana
voi sosiaalipalveluiden ohella olla myds muita
palveluita, esimerkiksi terveyden- ja sairau-
denhoitoon liittyvia palveluita ja hengityslaitetta
kayttavien tapauksessa tyontekijarinki. Kasit-
teend asumisen tuki on arkikielessa hiukan
hammentava, sehan muistuttaa esimerkiksi
asumistukea eli rahallista tukea. Kyselylomak-

keessa asumisen tuen selitettiin tarkoittavan
sitd, ettd joku muu kuin hengityslaitetta kayttava
itse jarjestaa palvelut. T&sta huolimatta vain 16
prosenttia vastaajista ilmaisi selvan kiinnostuk-
sensa tata vaihtoehtoa kohtaan. Voi olla, etta
kiinnostuksen vahaisyys liittyy toisaalta myds
siihen, ettéa vaihtoehdon tulkittiin tarkoittavan
erityisesti palveluasumista tai asumispalveluita
asumisyksikdissé eik& omassa kodissa.

Kiinnostunut asumisen tuen osana jarjestettavista

palveluista tulevaisuudessa

n=50

16% Kylla

—— 44% Ehka

40% Ei

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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avulla hankittava tyontekijarinki ei sek&an herat-

tanyt kovin suurta innostusta, selkedasti kiinnos-
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tuksensa ilmaisi vain 14 prosenttia vastaajista,
mutta kiinnostus oli selvasti suurempaa miesten
(21%) kuin naisten (5%) joukossa.

Kiinnostunut palvelusetelilla jarjestettavista palveluista

tulevaisuudessa
n=50
14% Kylla
—— 42% Ehka
42% Ei

Ehka-vastausten suuresta osuudesta
(24%/40%) voinee paatella, etta edella mai-
nituista tyéntekijaringin jarjestdmisen vaihto-
ehdoista olisi ollut tarpeen saada tarkempaa
tietoa, jota lakiehdotus ei viela pystynyt tarjo-
amaan. Jatkovalmisteluissa tulisikin hengitys-
halvausstatuksen omaavien osalta huolehtia
siita, etté yksityiskohtaista tietoa tulee riittavasti
ja ajoissa tarjolle. Aiemman lakiluonnoksen
perusteluissa mainittu THL:n vastuulla tehtava
ohjeistus pitaa siséllyttdd myos uuteen lakiluon-
nokseen.

Kiinnostuksestaan tydnantajamalliin vastaa-
jat olivat varmempia, ehka-vastauksia oli vain
viidennes. Ty6nantajana toimisesta oli selkeasti
Kiinnostunut 46 prosenttia vastaajista. Tyénan-
tajuus kiinnosti eniten yksin asuvia.

Kaikki hengityslaitetta alle 16 tuntia kayttavat
vastaajat osoittivat jonkinlaista kiinnostusta
tydnantajamalliin. Ympari vuorokauden hen-
gityslaitetta kayttavien joukossa jonkinlaista
Kiinnostusta osoitti runsaat 60 prosenttia. Toisin
sanoen ainoastaan ympaéari vuorokauden hen-
gityslaitetta kayttavien joukossa oli niita, joita
tydnantajana toimiminen ei ollenkaan kiinnosta.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Kiinnostunut tybnantajana toimimisesta tulevaisuudessa

n=50
32% Kylla
— 14% Kyll&, jos saa siihen riittavan perehdytyksen ja tuen
20% Ehka
34% Ei, vaan haluaa etté joku muu taho jarjestaa tyon-
tekijat minulle
Erikoissairaanhoidon tiivis mukanaolo arjen misesta sairaalalla. Lakiuudistussuunnitelmat

jarjestamisessa oli l1ahes neljdnnekselle vastaa-  eivét viela kerro kovin yksityiskohtaisesti siita,
jista niin tuttua, ettd he haluaisivat jatkossakin miten uudet palvelut k&ytannossa toteutettai-

pysytelld sairaalan kirjoilla siin, ja se voi herattda

eli laitospotilaina. Sinansé ’ Toivottavasti SOTE-  epavarmuutta, jota vasten
tulos ei ole yllattava, silla uudistus ei vie nykytilanne voi nayttaytya
esimerkiksi terveydentilan minulta henked. Iuotettavana. Ainakin sai-
heikkenemiseen liittyvien raalan Kirjoilla pysymista
tulevaisuusnékymien ja hengissa pysymisen halutaan harkita, kuten ehk&-vastausten suuri
ensisijaisuuden voi hyvin olettaa johtavan toi- maara (46%) osoittaa.

veeseen palveluiden jarjestamisvastuun jatku-

Kiinnostus pysytella sairaalan kirfoilla tulevaisuudessakin
n=50

24% Kyl

—— 46% Ehka

30% Ei

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Erillissopimustoiveet

Nykyisten erillissopimuksen omaavien liséksi  ja 28 prosenttia miehistd. Ehka-vastaajien jou-

erillissopimuksesta oli selvasti kiinnostunut nel-  kossa naisten osuus oli hiukan miesten osuutta
jasosa muista vastaajista, 19 prosenttia naisista  suurempi (29%/24%).

Kiinnostus erillissopimukseen siirtymiseen
nykylainsaadannon aikana

n=50
24% Kylla
— 26% Ehké
42% Ei
8% Minulla on jo erillissopimus
Sote-uudistuksen kaatuminen Sipilan halli- det hengityshalvausstatuksen omaaville. Erillis-
tuskauden loppumetreilld siirsi hengityshal- sopimus pitéisikin mahdollistaa niille, jotka sen
vauspotilaita koskevan lainvalmistelun uudelle  haluavat. Erillissopimukseen siirtyminen sita
hallituskaudelle, mik& hidastaa kansallisen pyytaville mahdollistaa myds mydhemméan kan-
lainsdadannon paivittymista YK:n vammaisso- sallisen lainsdadannon tuottaman palveluiden
pimuksen edellyttdam&&n muotoon. Sopimus uudelleenjarjestamista koskevien toimintatapo-

on kuitenkin ratifioitu Suomessa ja sita pitéisi jo  jen pilotoimisen ja hiomisen ennalta turvallisiksi.
nykyisin noudattaa. Erillissopimus turvaa monet
YK:n vammaissopimuksen edellyttdmat oikeu-

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Palveluiden

kehittamistarpeet

engityshalvausstatuksen omaavien
palveluiden jarjestdmisessa ja huo-
lenpidossa tulee ottaa huomioon
vammaisten ihmisten perus- ja ihmisoi-
keudet kaikissa kaytannoissa, suunnittelussa ja
paatdksenteossa. Tata
edellyttas perustusla- ”
kimme 22. pykéala pe-
rus- ja inmisoikeuksien
turvaamisesta. Vaikka
Suomi on ratifioinut YK:n
vammaisten ihmisten oi-
keuksia koskevan sopi-
muksen ja uudistettu yh-
denvertaisuuslakikin on
ollut voimassa jo kolmat-
ta vuotta, yhdenvertai-
suusvaltuutetun tuoreen
selvityksen ("Vammai-
sena olen toisen luokan
kansalainen”...2019)
mukaan vammaisuuteen
suhtaudutaan maassamme kuitenkin edelleen
syrjivasti ja asenteet ovat monin paikoin jdéneet
aiemmille vuosikymmenille. T&mé& koskee myés
hengityshalvausstatuksen omaavia.

Sote-uudistuksen suunnittelun yhteydessa yh-
tena tavoitteena on pitkdan ollut oikea-aikaisten
ja kayttajalahtoisten palveluiden rakentaminen.
Niiden luominen edellyttda kayttajien osalli-
suutta palveluiden suunnittelussa. Maakunnille
suunniteltiinkin jo Sipilan hallituksen aikana
vastuuta asiakasosallisuuden toteutumisesta.
Tuore Yhteiskuntavastuulliset kotiin vietavét
hoiva- ja tukipalvelut -selvitys (Lindberg & Vaa-
rama 2019) suosittelee palveluiden paatavoit-
teeksi asiakkaiden eldmanlaadun tukemista.

Nykyisten hengityshalvauspotilaiden asema
on yksi esimerkki niistéd sdaddksista ja kaytan-
ndista, jotka edellyttavat uudistamista YK:n

osallistuminen hoidon
ja sen sujuvien polkujen
kehittdmiseen on erinomainen
asia, joka jo toteutuukin osassa
terveydenhuoltoa. Potilaiden
nédkemysta todella tarvitaan,
jotta hoitopolkujen kehittgjille
valkenevat kaikki nykyisten
jéarjestelmien kompastuskivet.

Professori Eija Kalso
Léékérilehdessé 18.9.2019

vammaissopimuksen mukaisiksi ja elaman-
laatua vahvistaviksi. Asiakasosallisuuden ja
asiakaslahtoisyyden lisdamisen tarve kuvastuu
myo6s monissa kyselyn vastauksissa. Vastaajat
perdavat nykyista laajempaa, muiden kanssa
yhdenvertaista itsemaa-
raamisoikeutta ja osalli-
suutta sekéa palveluiden
jarjestamista ne mahdollis-
taviksi.

Potilaiden

Kyselyssé esitettiin yh-
teensa viisi avokysymysta,
joiden avulla kartoitettiin
vastaajien ndkemyksia
palveluiden kehittdmis-
tarpeista ja hyvinvoinnin
parantamisen keinoista:

e Mik& saisi arkesi suju-
maan nykyista paremmin?

e Entd mika saisi sinut
voimaan paremmin?

¢ Toivotko jotain muutosta nykyisiin palveluihi-
Si?

¢ Miten sinun mielestasi hengityshalvausstatuk-
sen omaavien ihmisten palvelut jarjestettaisiin
parhaiten?

e Kerro miten sind muuttaisi palveluitasi, jos
voisit toteuttaa unelmasi niiden jarjestamisesta?

Pieni osa vastaajista oli tyytyvaisia palvelujen
nykytilanteeseen: kahdeksan henkiléa (16 %)
totesi joko ettei halua muutosta palveluihinsa
tai ei keksi, mité toivoisi muutettavan. Loput
vastaajat (84 %) 16ysivét erilaisia kehittamista
tai korjaamista edellyttavia seikkoja palveluiden
jarjestamisessa.

Kysymyksiin annetut vastaukset on seuraa-
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vassa luokiteltu laadullisen sisallénanalyysin
keinoin. Aluksi kartoitettiin vastausten aihepiirit

Oikeudet ja kaytannot

Palveluiden muutostarpeita ja kehittamis-
t4 koskevat vastaukset aiemmin mainittuihin
viiteen kysymykseen sisalsivat runsaasti pal-
veluiden ongelmia koskevia kuvauksia. Ongel-
mista kerrottiin lisaksi myos tydntekijarinkeihin
liittyviss& avovastauksissa (n=28) ringin eri
piirteitd koskevien monivalintakysymysten
jalkeen. Naissa vastauksissa toistuvat erilaiset
tyontekijoiden vahaisyyteen ja riittamattomyy-
teen liittyvat tilanteet, jotka kuormittavat niin
hengityslaitteen kayttajia kuin tydntekijoita.
Tybvuorojen venyttaminen tai tuplavuorojen
tekeminen, sijaisten |6ytdminen ja yha& uusien
tyontekijoiden perehdyttaminen uuvuttavat ja
stressaavat vastausten mukaan monella tavalla.
Toinen useita kommentteja kirvoittanut aihepiiri
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ja sen jalkeen tarkasteltiin kehittamisehdotus-
ten siséltdja kooten ne teemoittain palveluiden
muutostarpeiksi.

tyontekijarinkiin liittyvissa avovastauksissa oli
hengityslaitteen kayttajan toiveiden ja pyynto-
jen sivuuttaminen joko sairaalan hallinnossa tai
kotona tydntekijdiden toimesta.

Karkeasti jaotellen kaikki palveluiden kehit-
tdmista koskevat vastaukset ké&sittelivat joko
vammaisten ihmisten perus- ja ihmisoikeuksien
toteuttamiseen tai terveydenhuollon k&ytantéjen
asiakaslahtoisyyteen ja joustavuuteen taikka nii-
den puutteisiin liittyvié seikkoja. Terveydenhuol-
lon nykyiset kaytannot eivéat toteuta oikeuksia
siten kuin vastausten mukaan pitaisi, ja monet
toimintatavat ovat vastaajien mukaan yha orga-
nisaatiolahtdisia.

Palveluiden muutostarpeet
Yksilbllisen tarpeen mukaiset palvelut

Nykyisessa jarjestelmassa palveluita suunni-
tellaan usein yhtenaisesti tietylle palveluiden
kayttajien ryhmalle. Silloin ryhman keskinéiset
erot ja kunkin palvelun-
kayttajan yksildllisyys ja ’ ’
elamantilanteen erityi-
syydet jdavéat helposti
huomiotta; tuotetaan ns.
massapalvelua, joka ei
valttaméatta sovi kenen-
k&an palvelunkayttajan
ainutkertaiseen tilantee-
seen ja tarpeisiin. Siksi
tilanteittain ja tapauskoh-
taisesti joustavat palvelut
ovat tarkeitéa (ks. myos
Heini ym 2019).

J)

Kyselyn vastauksissa toistuu yksildllisten
tarpeiden mukaisten palveluiden merkitys.
Toiveiden ja tarpeiden kuuntelu tuo asiakastyy-
tyvaisyytta. Valitettavasti valtaosa vastauksista

Meilla toimii nyt tdma
todella hyvin, kun olemme

pédttamasséa ja meita

on kuunneltu. Toisaalta sekin
vaikuttaa varmasti, ettd olemme
niin vahaan tyytyvaéisia.

Parasta olisi, kun saisi
itse suunnitella tybvuorot
tyontekijoiden kanssa.

kuvaili toiveiden ja tarpeiden ohittamista.

Yleisin huolenaihe liittyi vastauksissa tyon-
tekijdiden mé&aréan ja
osaamiseen. Useissa
vastauksissa kaivattiin
riittdvad maaraa vakitui-
sia, pysyvia tyontekijoita.
Myds sijaisia on vastaus-
ten perusteella usein lilan
vahan. Pitkat tydsuhteet
vahvistavat tyontekijéiden
osaamista ja ammattitai-
toa, eik& hengityslaitteen
kayttajan tarvitse jatku-
vasti perehdyttda uusia
tyontekijoitd. Kokeneet ja
hengityslaitteen kayttajan
yksil6lliset tarpeet tuntevat tydntekijat lisd&vat
my0s turvallisuutta.

saaneet itse olla

Yksil6llisten tarpeiden mukainen tyodntekija-
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palvelu oli laajasti kommentoitu palveluiden
kehittdmisehdotus. Asiakaslahtdisyys kotona
tapahtuvassa huolen-
pidossa vaikuttaa vas-

tausten valossa huomat- ”
tavasti hengityslaitteen
kayttajien hyvinvointiin, ja
samalla toteutuvat pa-
remmin myos perus- ja
ihmisoikeudet. Erityisesti
vastauksissa nousi tarve
saada osallistua tydnte-
kijdiden rekrytointiin seka
tybdvuorojen jarjestami-
seen. Vaikutusmahdolli-
suudet tydntekijdiden valitsemisessa vahvista-

J)

Jos olisi helpommin

apua asioiden hoitamiseen,
talouden hoitamiseen

ja kotiaskareisiin.

Asiakas tulisi ndhda
osana omaa elamaansa
koskeva péétbksentekoa.
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ta. Tydvuoroista sopiminen puolestaan tukee
hengityslaitteen kayttajan arjen rytmittymista

hanen oman elamanta-
pansa mukaiseksi.

Yksilollisten tarpeiden
mukaista palvelua olisi
vastaajien mukaan myads
enempi ja monipuolisem-
pi avustaminen arkisissa
asioissa, kuten kodin-
hoidossa. Tydntekijéilta
toivottiin myds tietoko-
neosaamista, joka hel-
pottaisi hengityslaitteen
kayttajan tietokoneen kayttoa.

vat hengityslaitteen kayttdjan kannalta sopivien,
osaavien ja luotettavien tydntekijdiden 16ytymis-

Osallisuus palveluiden suunnittelussa ja toteutuksessa

Moni vastaaja toivoi enemman osallisuutta
palveluiden suunnittelussa. Tydntekijdiden
palkkaamisen ja tyévuorojarjestelyjen ohella
vaikutusmahdollisuuksia
toivottiin tydntekijdiden
pohjakoulutukseen — osa ”
vastaajista oli sitd mielta,
ettei tydntekijdiden tarvit-
se olla terveydenhuollon
ammattilaisia ja he ha-
lusivat voida vaikuttaa
tyontekijaringin kokoon-
panoon lisdamalla hen-
kilbkohtaisten avustajien ’
osuutta ringissa. Vastaajat
halusivat vaikuttaa myds
siihen, voivatko omaiset
osallistua tydntekijarinkiin yhtena tyontekijana.
Liséksi hengityslaitteen kayttgjille haluttiin lisda
tydnjohto-oikeutta. Osa toivoi avovastauksissa-
kin itselleen erillissopimusta, joka takaisi tyon-
johto-oikeuden.

Puhtaan hoitoringin
Sijaan olisi avustaja/
hoitajarinki. Esimerkiksi
3 ldhihoitajaa ja 2
henkilbkohtaista avustajaa ja saisi
itse valita henkilbkunnan.

Mahdollisuus muuhunkin
kuin yksinaisyyteen ja
tekemattémyyteen.

Asiakasosallisuuden heikko toteutuminen
ei ole ainoastaan hengityshalvausstatuksen
omaavien palveluiden ongelma, vaan vastaa-
via kokemuksia esiintyy
myds vammaispalvelui-
den asiakkaiden kes-
kuudessa. Esimerkiksi
VamO-hankkeen kyse-
lyss& vammaispalvelui-
den aikuisasiakkaiden
keskuudessa huonosti
toteutunut asiakasosal-
lisuuden kokemus ol
yleisempi kuin hyvin to-
teutunut (Heini ym 2019).
Hanke suositteleekin
Kumppanuutta vammais-
ten inmisten kanssa, avointa keskustelua seka
mm. tyéntekijéiden ymmarryksen lisd&dmista
kokemusasiantuntijoiden ja vammaisjarjestdjen
osaamisen avulla.

Perus- ja ihmisoikeuksien toteutuminen

Niin osallisuuden vahaisyys palveluiden

suunnittelussa kuin yksiléllisiin tarpeisiin aidosti
pohjautuvien palveluiden niukkuuden kommen-

tointi kertovat siitd, ettd hengityshalvausstatuk-
sen omaavien palveluiden jarjestdmisessé on
puutteita perus- ja ihmisoikeuksien huomioimi-
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sessa. Asiakasosallisuutta voitaisiin toteuttaa
selvésti nykyista laajemmin. Asiakasl&htoisyys
ja eldmanlaatu voitaisiin nostaa palveluiden
jarjestamisessa keskeisiksi arvoiksi potilastur-
vallisuuden rinnalle.

Huomattava osa avovastauksista nosti esiin
itsemaaraamisoikeuden ja yhdenvertaisuuden
rajallisuuden hengityshalvausstatuksen omaa-
vien arjessa. Myo6s yksityisyyden toteutumisesta
kannettiin huolta — tydntekijoille vaadittiin ker-
tausta vaitiolovelvollisuudesta.

Vastaukset iimentavat vammaisuutta koskevaa
oikeusperustaista ajattelua, joka on sivuutta-
massa aiemman, vammaisuutta vain ladketie-
teellisena ilmion& tarkastelevan nakdkulman
(ks. esim. Nurmi-Koikkalainen 2017). Vam-
maisten inmisten ihmisoikeuksia ei voi jattaa
huomiotta terveydenhuollon palveluita jarjestet-
tdessa.

, ’ Sairaala pois
mdadrittelemésté

péivittdista eldmaa.

’ ’ Hengityshalvaus-
statuksenkin omaavalla

ihmisella on oikeus tehdéa
valintoja, onnistua ja
epdonnistua.

Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut
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Yhteenveto ja

engityshalvauspotilaiden arki, hyvin-
vointi ja palvelut -kyselyn tulokset ker-
tovat hengityshalvausstatuksen omaa-
vien elamasta keskittymatta pelkastaan
hengitystukihoitoon, silla elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttd on vain yksi osa laitteen
kayttgjien elamaa. Kyselyn tuloksia tarkastel-
taessa on tarkea muis-
taa, ettd sairaudesta
tai vammasta aiheutuu ”
yksilollisia palvelutarpei-
ta, ja elamantilanteet ja
elamantyyli vaihtelevat.

Kyselyn vastaajat ovat
eri puolilta Suomea ja
tulokset kuvaavat siten
hengityshalvausstatuk-
sen omaavien arkea
koko maassa. Erona
muuhun vaestbon enemmistd hengityshalvaus-
statuksen omaavista on tydelaman ulkopuolel-
la, mutta eld& useimmiten monipuolista arkea
tekemisineen ja menoineen.

J)

Hengityslaitteen kanssa elamista kuvaa hyvin
se, etta kotoa liikkeelle lahtemisen syina tar-
keimpid ovat terveyden hoitaminen ja ihmisten
tapaaminen. Vaikka sairaus tai vamma muutta-
vat elaméaé ja edellyttavat hoitoa ja huolenpitoa,
arkeen mahtuu yleensé paljon muuta.

Enemmist® vastaajista koki eldaméanlaatunsa
hyvéksi tai erinomaiseksi. Osa vastaajista ei
kuitenkaan juuri paassyt toteuttamaan itselleen
tarkeita asioita.

Hengitystukihoidon jarjestaminen kotona tuo
tyontekijaringin intiimiksi osaksi arkea, mika ei
voi olla vaikuttamatta hengityshalvausstatuksen
omaavien eldmaan. Palveluiden jarjestamisen
tavat ja kytannot vaikuttavat paljon hyvinvoin-

Olen tyytyvéinen, koska
vammasta huolimatta voi
foteuttaa ndissa olosuhteissa
itse omia suunnitelmia

Kaikkien tyontekijoiden
pitéisi olla vakituisia,

paatelmat

tiin ja elaméanlaatuun, silla nykyisten hengitys-
halvauspotilaiden kotona sairaala kayttaa huo-
mattavasti sanavaltaa tydntekijaringin vuoksi.

Tyontekijgpalvelut eivat kyselyn valossa koh-
distu taysin siihen, mihin on tarvetta, eivatka si-
ten aina mahdollista hengityshalvausstatuksen
omaaville oman nékdista
elamaa. Tyontekijarin-
gin ty6tehtaviin toivottiin
kyselyn avovastauksis-
sa lisdéa arjen asioissa
avustamista, erityisesti
iltaisin, viikonloppuisin
sek& lomien mahdol-
listamiseksi. Pelkk&
hengitystukihoidosta
huolehtiminen virka-ajan
ulkopuolella ei riitd yh-
denvertaiseen arkeen,
eikd jarkea nahda siindkaan, etta arjen muis-
sa asioissa avustamiseen tarvittaisiin erillinen
tydntekija.

Jja toiveita.

ainakin neljan.

Yksi kyselyn tarked aihepiiri oli hengityshal-
vausstatuksen omaavien kiinnostus tulevai-
suudessa tarjottaviin palveluiden jarjestamis-
tapoihin. Nykyinen hengityshalvausstatus on
jo pitkdan pyritty poistamaan lainsdadanndsté
ajasta jalkeen jd&neend ja vammaisten ihmis-
ten yhdenvertaisuutta rajaavana jaanteena.
Kauan voimassa olleesta jarjestelysta uusiin
palveluiden jarjestamistapoihin siirtyminen tulee
olemaan merkittava muutos ja heréattdd ymmaér-
rettdvasti vastaajien joukossa erilaisia ajatuksia,
joiden voi n&hda heijastuvan vastauksissa.

Osa vastaajista on selvasti kiinnostunut lisaa-
maan itsemaaraadmisoikeuttaan siirtymalla jo nyt
erillissopimukseen seka toimimalla tulevaisuu-
dessa tydntekijdidensé tydnantajana. Kyselyn
avovastauksissa kuvattiin tyytymattémyytta
nyKyisiin palveluiden jarjestamistapoihin, omien
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vaikutusmahdollisuuksien vahaisyytta seké esi-
merkiksi ikavaa "henkilbkemiaa” joidenkin tydn-
tekijoiden kanssa. Namé kuvaukset selittavat
osaltaan miksi erillissopimukseen siirtyminen ja
tydnantajamalli kiinnostavat.

Noin neljannesté vastaajista kiinnostaa jat-
kossakin sairaalan kirjoilla pysyminen. Kyse-
lyn avovastauksissa kuvataan lakiuudistusten
herattdmaa huolta ja toisaalta nykyisten palve-
luiden onnistuneiksi koettuja jarjestamistapoja.
Nama vastaukset selittavat ainakin osittain mik-
si sairaalan kirjoilla pysyminen kiinnostaa. On
myds ymmarrettavaa, etta palveluiden turvalli-
suus koetaan tarkeé&ksi. Sairaalan vastuu tyén-
tekijdiden rekrytoimises-
ta ja hengitystukihoidon
valvonnan keskeytykset- ’ ’
tomyydesta voi vaikuttaa
turvallisemmalta kuin
muut, vield melko tunte-
mattomat vaihtoehdot.

Kiinnostusta tuleviin
palveluiden jarjesta-
mistapoihin ja sairaalan
kirjoilla pysymiseen ”
leimaa silti melkoinen
epavarmuus — varmoja
kylla-vastauksia kiinnostuksesta tulevien pal-
veluiden jarjestamistapoja kohtaan oli selvasti
vahemman kuin ehka-vastauksia, tydnantaja-
mallilla toteutettua vaihtoehtoa lukuun ottamat-
ta. Sen sijaan itsemaaraamisen ja vaikutusmah-
dollisuuksien lisd&misté kaivataan vastausten
valossa huomattavasti.

Kyselyssa kartoitettiin lisaksi tyytyvaisyytta
nykyisiin palveluihin ja niiden toimintatapoi-
hin pyytamalla arviota niistd kouluarvosanoin.
Tyytyvéisimpi& vastaajat olivat saamiinsa te-
rapiapalveluihin. Fysioterapian eri menetelméat

Toivoisin voivani olla
joskus yksin ihan rauhassa.
Tehdéa asioita omaan tahtiin.

Tehdé asioita oman aikataulun,
jaksamisen ja halun mukaan.
Tavata ystévia ihan omana itsena.

yksildllisyyden huomioimista!
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ovatkin merkittava toimintakyvyn ja hyvinvoinnin
yllapitaja. Tyytymattdmimpia vastaajien keskuu-
dessa oltiin tydntekijarinkien sijaisjarjestelyihin,
omiin palveluiden jarjestamista koskeviin vaiku-
tusmahdollisuuksiin sek& yksityisyyden toteutu-
miseen.

Yksityisyys ei kaikilla vastaajilla toteutunut
mydskaan kyselyyn vastaamisen yhteydessé,
mik& on huomioitava tdméan raportin tuloksia
tarkasteltaessa. Ovatko vastaajat voineet ker-
toa vapaasti esimerkiksi palveluita koskevista
mielipiteistédan, vai onko kritiikkia pitanyt varoa
vastaamista todistaneen tai siin& avustaneen
tydntekijan reaktioiden pelossa”?

Vastaajilla oli runsaasti
kehittdmisehdotuksia
palveluiden jarjestami-
sestad. Ne koskivat eri-
tyisesti tydntekijaringin
toiminnan kaytantoja
kahdesta suunnasta: yh-
taalta hengityshalvaus-
statuksen omaavien
itsemaaraéamisen ja
vaikutusmahdollisuuk-
sien lisd&dmisen nakokul-
masta ja toisaalta toi-
mintakaytantdjen joustavuuden nadkékulmasta.
Tahtéin oli selvéasti statuksen omaavien koko-
naistilanteen kannalta mielekkddmmassa pal-
veluiden jarjestamisessa. Hengitystukihoidon
jarjestaminen ei yksin kata arjen palvelutarvet-
ta, ja 0sa nykyisisté jarjestdmistavoista rajoittaa
perusoikeuksia. Yksi harvoista kotiventilaation
kayttgjien kokemuksia kasittelevista ulkomaisis-
ta tutkimuksista toteaa, ettd elamanlaatu ko-
henee, kun arkea voi hallita (Rwakonda 2017).
Sitd kohti on Suomessakin hyva matkata.

Enemmén

Kohti yhdessa kehitettyja palveluita

Palveluille ja toimintatavoille annetut koulu-
arvosanat yhdessa palveluiden kehittamista
koskevien avovastausten kanssa muodosta-
vat vahvan viestin hengityshalvausstatuksen
omaavien palveluiden kehittdmisen tarpeelli-

suudesta. Vaikka kansallisen lainsadadantém-
me uudistukset etenevat hitaasti, jo nykyisen
lainsd&ddanndn pohjalla nykyisten hengityshal-
vauspotilaiden palveluita voidaan muuttaa YK:n
vammaissopimuksen mukaisiksi palveluiden
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kayttajalahtoisyytta lisdamalla. Samalla edis-
tetdan itsemaarédamisoikeutta ja toteutetaan
hengityshalvausstatuksen omaavien yhdenver-
taisuutta ja osallisuutta seka poistetaan estei-
t&, jotka rajoittavat niiden toteutumista, kuten
vammaissopimuksessa edellytetaan.

Keskeisin muokattava asia kyselyn valossa
on nykyisten hengityshalvauspotilaiden tydn-
tekijaringin jarjestamisen ja toimintatapojen
kehittdminen aidosti asiakaslahtoisiksi ja oman
nakdisen eldman mahdollistaviksi. Hengityshal-
vausstatuksen omaavien itsemaéradmisoikeutta
vahvistaa myds erillissopimus sité haluaville.

Kyselyn tulosten perusteella palveluiden ke-
hittamistarpeet voidaan kiteyttdd kahdeksaksi
kohdaksi:

e Erillissopimus sita toivoville

¢ Tydntekijdiden rekrytointiin osallistuminen
¢ TyOntekijdiden pysyvyyden lisddminen

e Sijaisvarmuuden lisd&dminen

e Tydvuorojen suunnittelu yhdessa eli tarpeen
mukainen joustavuus tydvuorojérjestelyissa

¢ TyOntekijdiden tydnkuvan monipuolisuus eli
enemman avustamista arjen asioissa hoidollis-
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ten tehtavien rinnalle

e Liian vahaisen tydntekijdmaaran aiheuttaman
Kuormituksen poistaminen

e Yksityisyydesta huolehtiminen niin ohjeistus-
ten kuin kaytantdjen tasolla

Tuoreessa hengitystukihoitoja kayttavien koke-
muksia koskevia tutkimuksia kartoittavassa kat-
sauksessa (Caneiras, Jacome & Mayoralas-Ali-
ses et la 2019) todetaan kayttadjakokemukset
korkealaatuisen terveydenhuollon kulmakiveksi
ja suositellaan niiden pikaista selvittamista
myo6s hengitystukihoidon kayttajien osalta.
Tama selvitys esittelee néitd kokemuksia ja
tarjoaa siten palveluiden laadun kehittamiselle
apuvalineen.

Palveluiden kayttajien osallisuus voi olla
terveydenhuollossakin kaytantdjen keskeinen
lahtdkohta ja toimintatapa (vrt. Heini ym 2019).
Osallisuus ja itsemaaraaminen lisdavat mo-
lemmat hengityshalvausstatuksen omaavien
eldmanlaatua ja hyvinvointia. Niiden nosta-
minen palveluiden tavoitteiksi ja kaytannoiksi
hengitystukihoidosta huolehtimisen rinnalle on
tehtava, joka on syyta toteuttaa Suomessa mita
pikimmiten.
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