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Esipuhe

Jo toistakymmenta vuotta vireilld ollut hengityshalvauspotilaiden lainsdadan-
nollisen aseman purkaminen antaa edelleen odottaa itsedan, kun sote-uudis-
tustyo etenee hallituskausi kerrallaan hitaasti eteenpain. Suomi on kuitenkin

ratifioinut YK:n vammaisten ihmisten oikeuksia koskevan yleissopimuksen jo
vuonna 2016, ja sopimus on velvoittava: hengityshalvausstatuksen omaajien

oikeutta yhdenvertaisuuteen muiden kanssa on toteutettava jo nyt.

Hengityslaitepotilaat ry ryhtyi Sipilan hallituksen sote-uudistuksen kaaduttua
miettimaan, miten edistaa hengityshalvausstatuksen omaajien yhdenvertai-
suutta ja kehittaa palveluja YK:n vammaissopimuksen mukaisiksi. Yksi keino
ovat nama suositukset, joilla pyritdan vahvistamaan statuksen omaajien itse-
maardamisoikeutta ja osallisuutta arjessaan.

Suositukset pohjaavat "Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut”
-selvityksen esiin nostamiin ongelmiin ja yhdistyksen jasenille suunnattujen
vertaiskehittdmistyopajojen ratkaisuehdotuksiin. Suositukset heijastavat siten
vahvasti elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttdjien nédkemyksia: hengitys-
halvausstatuksen omaajien tulee voida eldd omaehtoista elamaa, vaikka siihen
tarvitseekin muiden apua. Vaikutusmahdollisuudet tuen ja avun jarjestamisessa
ja toteuttamisessa ovat tassa keskeisia.

Mikaan helppo tehtéva suositusten laatiminen ei ole ollut, silla statuksen omaa-
jien tilanteet ja tarpeet ovat yksildllisia. Kalle Konkkola totesi aikanaan, etta
kyseessa on erityinen ryhma juuri siksi, ettd joukkoon mahtuu niin maassamme
aktiivisimpia vaikeavammaisia henkiloita kuin kaikkein eniten apua tarvitsevia
ihmisia. Niinpd nama suosituksetkin on tarkea nahda statuksen omaajien moni-
naisuuden nakokulmasta: erilaiset tilanteet luovat erilaisia tarpeita ja tarvitaan
raataloityja kaytantoja. Lisaksi yksittdinen suositus koskettaa jonkun tilannetta
enemman kuin toisen.

Erityisen tarkeaa laatusuositusten laatimisessa on yhdistykselle kuitenkin ollut
hauraimmassa asemassa olevien yhdenvertaisuuden turvaaminen. Ne, joiden
kommunikointimahdollisuudet tai toimintakyky ovat heikot, tarvitsevat eniten
tukea suosituksilta.

Johdanto

Osallisuus tuo yhdenvertaisuutta ja
hyvinvointia

Oikea-aikaisten ja kayttajalahtoisten palvelujen luominen on vaikuttavan ja
toimivan sosiaali- ja terveydenhuollon kulmakivi. Se edellyttaa palvelun kaytta-
jien osallisuutta. Myds YK:n vammaissopimus edellyttdd vammaisten ihmisten
osallisuutta heita koskevassa paatoksenteossa.

Osallisuus palvelujen suunnittelussa ja to-
teuttamisessa lisda hengityshalvausstatuksen
omaajien elaménlaatua ja hyvinvointia. Osal-
lisuus on tarkeaa myos siksi, etta statuksen
omaajilla on omakohtaista kokemusta sai-
raudestaan, vammastaan ja hengityslaitteen
kanssa eldmisestda. Taman kokemustiedon
tuella tyontekijapalvelun tyotehtavat voidaan
toteuttaa yksilollisen tarpeen mukaisesti ja
laadukkaasti.

Tyontekijapalvelun tarkoitus

Tyontekijapalvelun keskeinen tavoite on hengityshalvausstatuksen omaajan
elamanlaadun ja hyvinvoinnin tukeminen. Tavoitteen toteuttamiseksi on olen-
naista huomioida hédnen eldamantilanteensa ja elamantapansa, toiveensa ja
nakemyksensa seka yksilollinen avun tarpeensa.

Palvelun jarjestamisen tarkoituksena on statuksen omaajan oman nakdisen
elaman mahdollistaminen. Tyontekijapalvelun tulee sisaltda seka hengityksesta
huolehtiminen ettd yhdenvertaisen elamén ja mahdollisuuksien tukeminen YK:n
vammaissopimuksen mukaisesti.

Hengityksen turvaamisen lisdksi statuksen omaajalla on muita yksildllisia avun
tarpeita. Tyontekijapalvelun |ahtokohta on, etta statuksen omaaja saa tarvit-
semaansa apua kaikissa niissa toimissa, jotka han tekisi itse, jos hanella ei olisi
vammaa, sairautta ja hengityslaitetta.



Tyontekijapalvelu

B toteuttaa statuksen omaajan avustukselliset ja hoidolliset tyotehtavat

B toteuttaa tyotehtdvat statuksen omaajan itsemaardaamista ja valinnanvapautta
kunnioittaen

Kenelle suositukset on tarkoitettu

Hengityslaitepotilaat ry toivoo, ettd naihin suosituksiin perehtyvat niin sairaan-
hoitopiirit ja niiden hengitystukihoidosta vastaavat yksikot seka muut hoitavat
tahot (ryhmé&kodit), yksityiset palveluntuottajat kuin hengityshalvausstatuksen
omaajien kanssa tyoskenteleva henkilosto ja statuksen itse omaavat seka
heidan laheisensa. Osallisuuden ja palvelujen kehittaminen toteutuu parhaiten,
kun kaikki osapuolet ovat yhdessa soveltamassa naita suosituksia statuksen
omaavien parhaaksi.

Suosituksissa kaytetyt kasitteet

Hengityshalvausstatuksella viitataan elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayt-
tavan ihmisen asemaan, jossa hoito ja palvelut on jarjestetty asiakasmaksulain
perusteella ja terveydenhuollon vastuulla muusta vaestdsta poikkeavalla tavalla.

Statuksen omaajalla tarkoitetaan vammaista ihmistd, jonka terveydenhuolto
on maadritellyt hengityshalvauspotilaaksi.

Tyontekijapalvelulla tarkoitetaan hengityshalvausstatuksen omaavien hen-
kildiden kanssa/apuna tydskentelevan henkildstén (tiimin, ringin) suorittamia
tyotehtavia.

Palvelun jarjestajalla tarkoitetaan julkista tahoa, joka on vastuussa tyontekija-
palvelun jarjestamisesta tai hankinnasta.

Palvelun toteuttajalla tarkoitetaan tahoa, jolla on vastuu tyotekijapalvelun
kaytannon toteuttamisesta. Palvelua voidaan toteuttaa erikoissairaanhoidon
ja/tai yksityisten palveluntuottajien toimesta.

SUOSITUKSET

1. Osallisuus tyontekijapalvelun
suunnittelussa

Hengityshalvausstatuksen omaajan osallisuutta tarvitaan seka tyontekijapalve-
lun suunnittelussa etta toteuttamisessa. Sita varten statuksen omaajalla tulee
olla mahdollisuus perehtya palvelun tuottamista ja tyontekijoita koskevaan
lainsdadantoon ja ohjeistuksiin. Myos

tyovuorosuunnittelun perusteisiin on

tarked paasta tutustumaan. Tarkoitus

on, ettd statuksen omaajilla on riittavat

tiedot tyontekijapalvelun jarjestamisen

reunaehdoista. Tavoite on, ettd statuk-

sen omaajat voivat vaikuttaa tyonteki-

japalvelun suunnitteluun siten, etta pal-

velu kehittyy YK:n vammaissopimuksen

huomioivaksi. Myos tyontekijapalvelun

henkildston on tarkea perehtya vam-

maisten ihmisten oikeuksiin ja niiden

merkitykseen tyossa.
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SUOSITUS Statuksen omaajat ja heidan jarjestonsa ovat osallisia
palvelujen suunnittelussa ja kehittamisessa.

SUOSITUS Statuksen omaajille esitellaan tyontekijapalvelua koskevat
saannokset seka heidan oikeutensa.

SUOSITUS Henkiloston perehdyttamiseen sisaltyy YK:n vammaisso-
pimuksen esittely ja vammaisten ihmisten ihmisoikeuksien merkitys
tyotehtaville.
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Osallisuus tyontekijapalvelun hankinnassa

Mikali palvelun jarjestaja kilpailuttaa tai hankkii muulla tavalla ostopalveluna
hengityshalvausstatuksen omaajien tyontekijapalvelut, statuksen omaajien ja
heidan jarjestonsa osallisuus tyontekijdpalvelun hankinnassa tulee turvata. Tar-
koitus on, ettd ostopalvelu suunnitellaan yhdessa statuksen omaajien kanssa.
Palveluntuottajan valinnan yhtena vahimmaiskriteeriné tulee olla sitoutuminen
YK:n vammaissopimuksen noudattamiseen palvelutuotannossa. Palveluntuotta-
jan tulee ottaa huomioon statuksen omaajien yksil6lliset tarpeet.

r

SUOSITUS Palveluntuottajan palvelulupaus ja palvelun jarjestdjan
palvelukuvaus sisaltavat YK:n vammaissopimuksen mukaisen
ihmisoikeuksien toteutumisen.

SUOSITUS Tyontekijapalvelun hankinnan ja mahdollisen kilpailutuksen
suunnitteluun osallistetaan hankintalain ja YK:n vammaissopimuksen
mukaisesti statuksen omaajat ja heidan jarjestonsa.

= =)

Indikaattorit

B Hengityslaitepotilaat ry:n laatimat tyontekijapalveluita koskevat suositukset on
toteutettu

B Tyontekijapalvelun henkilostdn ohjeistus sisdltaa kuvauksen siitd, miten statuk-
sen omaajan itsemaardaminen ja osallisuus varmistetaan ja miten niita tuetaan

B Ostopalveluna toteutettava tyontekijapalvelu on hankittu Hengityslaitepotilaat
ry:n suositusten, lausunnon taikka paikallisten tyontekijapalvelun kayttdjien na-
kemysten mukaisena ja tarjouspyyntdéon on sisaltynyt YK:n vammaissopimuk-
sen noudattaminen

B Tarjousta ei ole hyvaksytty ilman naitd suosituksia toteuttavaa palvelulupausta
ja statuksen omaajien osallisuutta hankintaprosessissa

10

2. ltsemaaraamisen
turvaaminen

YK:n vammaissopimus edellyttda sosiaali- ja terveydenhuollolta vammaisten
ihmisten oikeuksien tuntemusta ja palvelujen jarjestamista niita toteuttaen.
Se tarkoittaa, etta tyontekijapalvelun jarjestamisessa tulee ottaa huomioon
hengityshalvausstatuksen omaajien itsemaaraamisoikeus ja eldmantapa, jotta
statuksen omaajat voivat elda kotona ja sen ulkopuolella omaehtoista elamaa.
Tyontekijapalvelun toteuttamisen tulee olla kayttajalahtoista.

Hengityshalvausstatuksen omaajalla on oikeus valita asuinpaikkansa ja asumis-
muotonsa seka saada tukipalvelut, joita tarvitaan itsendiseen elamaan ja osalli-
suuteen (YK:n vammaissopimuksen artikla 19). Valinnanmahdollisuus koskettaa
asuinpaikan ohella esimerkiksi paivittaisia aikatauluja ja elamantapaa (mm.
vuorokausirytmi tai vaikkapa lemmikit), ja tukipalvelujen tulee olla joustavia
seka yksilolliseen tarpeeseen perustuvia. YK:n vammaissopimus osoittaakin
selvasti, ettd hengityksesta huolehtiminen yksindan ei riité statuksen omaajien
kanssa tyoskenneltdessa.
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Erityista huomiota on kiinnitettava statuksen omaajan kotona tydskentelyyn.
Koti on kotirauhan piiriin kuuluva tila, jossa tyontekijapalvelun toiminnan tulee
olla korostuneesti statuksen omaajan oikeuksia ja itsemaaraamista kunnioit-
tavaa. Koti on statuksen omaajan yksityinen tila, jossa tyontekijat avustavat
hanta hanen toivomallaan tavalla.

ltsemaaraaminen edellyttda tahdon ilmaisemista. Statuksen omaajalla on oi-
keus omaan kieleen ja vaihtoehtoisiin puhetta tukeviin ja/tai korvaaviin kom-
munikointikeinoihin. Joissain tilanteissa saatetaan tarvita erityista tukea paa-
toksentekoon. Kommunikointikyvyn ollessa rajallinen myos statuksen omaajan
valtuuttaman lahipiirin tulee voida valittaa statuksen omaajan toivomuksia.
Tallaisen tuen tarve ja toteuttaminen on kirjattava selkeasti.

ltsemadradmiseen ja osallisuuteen liittyy kiintedsti myods se, ettad statuksen
omaajalla ja hanen [&hipiirilldan on riittavasti hengityslaitteeseen liittyvaa
tietoa ja osaamista. Kyse on myds turvallisuudesta. Yleisperehdytys hengitys-
laitteen toimintaan kuuluukin seké statuksen omaavalle ettd hdanen kanssaan
asuville hdnen kanssaan tyoskentelevien lisaksi.

12
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SUOSITUS Sairaanhoitopiirien hengitystukiyksikdiden ja yksityisten
palveluntuottajien johdolla ja véliportaan henkil6stolld on perehtynei-
syys niihin YK:n vammaissopimuksen artikloihin, joilla on vaikutusta
palvelun jarjestamiseen.

SUOSITUS Statuksen omaaja ja hanen l&hipiirinsd perehdytetaan
hengityslaitteen toimintaan ja sen kayttoon liittyviin toimenpiteisiin.

SUOSITUS Statuksen omaajan oman kielen kdyton mahdollisuus ja
tarvittavat kommunikointikeinot sekd mahdollinen paatoksenteon tuki

jarjestetaan.

L

SUOSITUS Tyodntekijapalvelun toteuttamisessa huomioidaan statuksen
omaajien oikeus itsemadraamiseen ja osallisuuteen seka tarjotaan
muiden kanssa yhdenvertaiset mahdollisuudet niihin.

Indikaattorit

B Asuinpaikkansa itse valinneiden statuksen omaajien lukumaara suhteessa

statuksen omaajien lukumaaraan

B YK:n vammaissopimuksen periaatteisiin ja kdytantoihin perehdyttdava materiaali

henkiloston perehdytyksessa

B Statuksen omaajan oman kielen ja kommunikointikeinojen toteuttamisen

kirjaukset

B Hengityslaitetta ja sen kdytt6a esitteleva perehdytysmateriaali statuksen

omaajille ja laheisille
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3. Yksilollisen tarpeen = =

SUOSITUS Henkiloston perehdytykseen liittyy aina statuksen

mu kalset palve lUt omaajan tai/ja hénen valtuuttamansa henkildn tarjoama opastus.

L

Hengityshalvausstatuksen omaajien tarpeet ovat erilaisia eldamantilanteen,
olosuhteiden (kuten perhetilanne), perussairauden ja -vamman osalta, joten
valttamaton apu ja tuen tarve vaihtelevat yksilollisesti. YksilSlliset avun tar-

peet eroavat maérallisesti, sisalldllisesti ja ajallisesti eri tilanteissa samallakin Indikaattorit
ihmisella. Siksi tyontekijdpalvelun on oltava kayttajalahtoista ja yksilollista.
Ty{jntekijépalvelun henkildston perehdytykgen on annettava selkea késitys B Statuksen omaajilta keratty tieto yksilollisistd tyontekijapalvelua koskevista tar-
yksil6llisista tarpeista ja toiveista, jotta henkildstolla on edellytykset tehda peista ja toivomuksista on kirjattu osaksi henkil6ston toimintaohjeita
ynsé statuksen omaajan ehdoilla B Sijaisten perehdytysten toteutuminen yhtadldisesti vakituisten tyontekijoiden
kanssa
I B Asiakaspalaute yksil6llisten tarpeiden ja toiveiden toteutumisesta

SUOSITUS Tyontekijapalvelu perustuu kayttajalahtoisyyteen ja
rakentuu statuksen omaajan yksil6llisten tarpeiden ja toiveiden
selvittamisen pohjalle.

=)

Yksilollisen tarpeen mukainen toiminta tyontekijapalvelussa edellyttaa statuk-
sen omaajan kuuntelemista ja hdnen pyyntdjensa, toiveidensa ja ohjeistusten-
sa toteuttamista. Terveydenhuollon peruskoulutus ilman yksilollisiin tarpeisiin ja
toiveisiin perehdytysta ei yksindan turvaa téllaista osaamista. Erityisen tarkeaa
on, ettd myOs sijaiset saavat statuk-

sen omaajan yksil6llisiin tarpeisiin

perustuvan perehdytyksen. Vasta

statuksen omaajan kokemukseen

perustuvan asiantuntemuksen

hyddyntaminen tuottaa yksilol-

lisen tarpeen mukaista palvelua.

Toiveiden ja ohjeistusten kir-

jaaminen auttaa kayttajalahtoi-

syyden toteuttamisessa. Myds

statuksen omaajan valtuuttama

|ahipiiri voi tukea toiveiden ja oh-

jeistusten kirjaamista.
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4. Henkiloston rekrytoiminen

On tarkeaa, etta statuksen omaaja voi osallistua henkiloston rekrytointiin, silla
se turvaa toimivien ty6- ja yhteistydsuhteiden syntymisen. Tarkoituksena on
ammattitaitoisten, tydhonsa paneutuvien tyontekijoiden ja statuksen omaajan
kannalta toimivien ja pitkékestoisten tydsuhteiden I6ytyminen. Tama luo tur-
vallisuutta arkeen. Tavoitteena on, ettd statuksen omaaja voi vaikuttaa tyonte-
kijoidensa valintaan.

Tyopaikkailmoitus

Tyopaikkailmoitus laaditaan yhteistydssa statuksen omaajan kanssa tai han voi

laatia sen itse ja hyvaksyttda sen palvelun toteuttajalla. Imoituksessa maini-

taan aina tyon sisaltavan monipuolista avustamista hengityksesta huolehtimisen

ohella. limoituksessa tulee selkeasti ilmeta tyon paaasiallinen toteutuspaikka.
SUOSITUS Statuksen omaaja osallistuu tyopaikkailmoituksen

laadintaan niin halutessaan.

= =)

Rekrytointikanavat

Henkiloston tydpaikoista on syyté ilmoittaa erilaisilla alustoilla. Terveyden-
huollon ammattihenkildiden omien rekrytointikanavien liséksi hyddynnet&dan
statuksen omaajan toivomusten mukaisesti sosiaalista mediaa, paikallisia tie-
tokanavia ja tyopaikkailmoitusalustoja. Erilaiset verkostot ovat tarkeita rekry-
tointikanavia. Nain on mahdollista I0ytda monipuolisia hakijoita.

r “1

SUOSITUS Tyontekijoiden rekrytoinnissa toteutetaan
monikanavaisuutta erilaisten hakijoiden tavoittamiseksi.

16

Rekrytointiprosessi

Voidakseen arvioida hakijoiden soveltuvuutta henkilostoon statuksen omaa-
jalla on oltava mahdollisuus tutustua hakemuksiin ja osallistua haastateltavien
valintaan. Myds tydnhakijalle on tarkeaa, ettd han tapaa statuksen omaajan,
jos tdma ei jostain syysta osallistu tyohaastatteluun.

SUOSITUS Statuksen omaaja voi halutessaan haastatella tydnhakijat
itse tai osallistua tychaastatteluihin.

SUOSITUS Jos statuksen omaaja ei ole mukana tyohaastattelussa,
haastateltu tyonhakija tapaa hanet rekrytointiprosessin aikana.

=}

Rekrytointiprosessin aikana on mahdollisuus pyytda tyonhakijalta
huumetestin tulos.
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SUOSITUS Tyonhakijalta pyydetaan tarvittaessa huumetestin tulos.

1
L =l
Tyontekijan valinta

Statuksen omaajan nakemys rekrytoinnissa on ensisijainen. Seka statuksen
omaajan etta tyontekijan kannalta on myds suotavaa, ettd tyontekija paadsee
tutustumaan tyohon ennalta ja kokeilemaan sité esimerkiksi tuntityona. Tama
antaa molemmille osapuolille mahdollisuuden tutustua toisiinsa ja siihen intii-
miin ja kahdenkeskiseen asetelmaan, jonka yhteistyo sisaltaa.

r

SUOSITUS Tyontekijaksi palkataan statuksen omaajan suosituksen ja
toivomusten mukaiset henkildt aina, kun se on mahdollista.

=)

Sijaisten kohdalla voidaan kdyttaa kevennettyja rekrytointiprosesseja. Heidan-
kin on syyta kdyda ennalta vahintadan tutustumiskaynnillad statuksen omaajan
luona. Kenenka&an ei tule joutua kohtaamaan sijaista ensimmaista kertaa vasta
perehdytystydvuorossa.

Opiskelijat

Jos statuksen omaaja haluaa, voidaan rekrytoida myds terveydenhoitoalan
opiskelijoita ainakin sijaisiksi. Tutustuessaan téllaiseen tyohon jo opiskeluaikoina
heidan joukostaan kasvaa asiantuntijoita, jotka myohemmin ymmartavat muita
terveydenhuollon ammattilaisia paremmin hengitystukeen liittyvia kysymyksia.
Osa saattaa myos jaada alalle, mika vahvistaa ammattitaitoisen tydvoiman
|6ytymista.

SUOSITUS Mikali statuksen omaaja toivoo, henkilostoon voidaan
palkata myos terveydenhoitoalan opiskelijoita.

=)
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Indikaattorit

Kirjataan, miten rekrytointiin osallistuminen toteutetaan
Kirjataan, miten statuksen omaaja on kokenut vaikutusmahdollisuutensa
Valittujen tyontekijoiden tyytyvaisyys rekrytointiprosessiin

Asiakastyytyvaisyyskyselyn kysymys koskien rekrytointiprosesseja
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5. Tyontekijapalvelun jatkuvuus

Indikaattorit

Tydntekijapalvelun henkildston pitkdaikaiset tydsuhteet ovat hengityshal- B Kirjataan toistaiseksi voimassa olevien tydsuhteiden osuus tyésuhteista
vausstatuksen omaajalle tarkea hyvinvoinnin ldhde. Vakiintuneet tydsuhteet
vahvistavat my6s henkildstén osaamista, ammattitaitoa ja sitoutumista, eika m Kirjataan vakituisten sijaisten osuus kaikista sijaisista

statuksen omaajan tarvitse toistuvasti perehdyttda uusia tyontekijoita. Ko-
kenut ja statuksen omaajan yksilolliset tarpeet tunteva henkilosto lisdd myos
turvallisuutta. m Kirjataan tyontekijoiden poissaolojen maara (Ikm/kk)

m Kirjataan toteutumatta jaaneet tyovuorot (Ikm/kk)

®m Kirjataan palveluntuottajan henkiloston pysyvien tydsuhteiden lukumaara

1 viimeistdan puoli vuotta ostopalvelun alkamisen jalkeen
SUOSITUS Kaytetaan vakituista henkilostda ja vakituisia sijaisia B Muiden palvelun hankintakeinojen kiytté hyvin toimivissa ostopalveluissa
niin paljon kuin mahdollista. kilpailutuksen sijaan

=)

Tyontekijapalvelun jatkuvuus ostopalveluissa

Tyontekijapalvelun tuottajan vaihtaminen kilpailutuksella kuormittaa statuksen
omaajia tarpeettomasti. Hyvin toimivaa palvelua ei tule vaihtaa kilpailutuksen
takia, vaan kayttaa muita hankintalain tarjoamia palvelun hankinta- ja
jarjestamistapoja.

r

SUOSITUS Kaytetaan hankintalain eri vaihtoehtoja, jotta hyvin toimiva
tyontekijapalvelu ja henkilosto eivat vaihdu.
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6. Henkiloston tyonkuvan ja
tyotehtavien maarittely

Tyontekijapalvelun henkiloston tyon tavoitteena on mahdollistaa hengitys-
halvausstatuksen omaajan maaritteleman hyvinvoinnin ja elamanlaadun seka
hanen itsemaaraamisensa toteutuminen hengityksesta huolehtimisen rinnalla.

Tyonkuvaan kuuluvat tehtavat, joita hengityshalvausstatuksen omaaja itse tekisi
ilman sairautta tai vammaa:

a) hengityksest& huolehtiminen
b) perussairauteen tai vammaan liittyva tehtavat
c) yksildllisissa arjen toimissa avustaminen

Tarkoituksena on, etta statuksen omaaja kokee henkiloston tehtavien vastaavan
hanen yksilollista elamantilannettaan ja mahdollistavan itsemaaraamisen ja
oman ndkdisen eldman toteutumisen.

r

SUOSITUS Statuksen omaavan tai hanen valtuuttamansa laheisen
kanssa keskustellaan saanndllisesti hdnen elamatapaansa,
henkiloston tyonkuvaa ja toimintatapoja koskevista toiveistaan ja
ne kirjataan osaksi tyontekijapalvelun toimintaohjeistusta.

L =)
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Tyotehtavien ohjaus

Tyotehtdvissa noudatetaan statuksen omaajan ohjeistusta. Hanella on aito
itsemaaraamisoikeus arjen tilanteissa ja huolenpidon yksityiskohdissa. Hanella
on mielelldadn myds mahdollisuus jarjestaa yhteistyota kehittavia keskusteluja.

SUOSITUS Statuksen omaaja tai/ja hénen valtuuttamansa henkilot
opastavat tehtavien yksityiskohtaisen toteuttamisen tavoissa.

L =}

Indikaattorit

¢ Kirjataan, mitd muuta kuin hengityksesta huolehtimista tyotehtaviin on sovittu

¢ Kirjataan, miten statuksen omaaja kokee voivansa toteuttaa oman nakoista
elamantapaansa

¢ Kirjataan, miten statuksen omaaja voi maarittaa tyotehtavia omien tarpeidensa
mukaisesti

o Asiakastyytyvaisyyskyselyn kysymykset koskien sovittuja tyotehtavia, niiden
toteutumista seka niiden kehittdmistarpeita
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/. Tyovuorojen suunnittelu

Tyovuorosuunnittelun tarkoituksena on tydlainsaddannon puitteissa mahdol-
listaa hengityshalvausstatuksen omaajan arjen oma rytmi ja liikkuminen kodin
ulkopuolella. Tavoitteena on, ettd statuksen omaaja voi luottaa siihen, etteivat
tyovuorojarjestelyt aiheuta hanen aikatauluihinsa ja suunnitelmiinsa peruuntu-
misia. My0s |8hipiirin aikataulut on suotavaa huomioida sujuvan arjen toteutu-
miseksi.

r

SUOSITUS Tyovuorojarjestelyissd otetaan huomioon statuksen omaajan
yksildllinen vuorokausirytmi ja liikkuminen kodin ulkopuolella niin, etta
hdnen eldamantapansa voi toteutua.

SUOSITUS Statuksen omaaja voi vaikuttaa tydvuorosuunnitteluun, jotta
han saa yksilollisten tarpeidensa mukaiset tydvuorojéarjestelyt.

L

Tydvuorojarjestelyt toteutetaan kulloisenkin tilanteen ja statuksen omaajan
tiedossa olevien aikataulusuunnitelmien pohjalta. Tydvuorojen ja aikataulu-
jen muutoksista sovitaan joustavasti henkiloston ja statuksen omaajan kanssa
yhteistyOssa. Tavoitteena on, ettd statuksen omaaja voi luottaa siihen, etta

tyovuorot joustavat useimmiten myds hanen yllattavienkin menojensa suhteen.
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SUOSITUS Tyovuorolistat luodaan ennalta sovitussa aikataulussa.

SUOSITUS Tyovuorolista suunnitellaan ja sitd muutetaan yhdessa
henkildston ja statuksen omaajan kanssa.

SUOSITUS Ajan tasalla olevan tyovuorolistan tulee olla niin statuksen
omaajan kuin muidenkin osapuolten saatavilla.

SUOSITUS Tyovuorojarjestelyjen muutoksista tiedotetaan kaikille
osapuolille niin pian kuin mahdollista.

SUOSITUS Statuksen omaaja tietda henkiloston sairastapauksissakin
ennalta, kuka tulee tyévuoroon.

L

Indikaattorit

B Kayttdjalahtoinen, kirjattu tyovuorojarjestelysuunnitelma
B Kirjataan valmiisiin tyovuorolistoihin tehtyjen muutosten maara (lkm/kk)

m Kirjataan statuksen omaajan tyévuorojen muutoksista johtuvien
peruuntuneiden menojen maara (lkm/kk)

B Tyovuorojarjestelyjen ongelmia koskevat
kehittamispalaverit statuksen
omaajan kanssa

B Tarvittaessa myos lahipiirin palaute
aikataulujen koordinoimisesta ja sen
tarpeesta

B Asiakastyytyvaisyyskyselyssa kysymys tyovuo-

rojen jarjestamisen joustavuudesta suhteessa
statuksen omaajan aikatauluihin ja menoihin
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8. Yksityisyyden toteutuminen

Yksityisyys on erityisen herkka asia, kun on jatkuvasti riippuvainen toisten
avusta. Sen vuoksi on olennaista, ettd hengityshalvausstatuksen omaaja kokee,
ettd hanen yksityisyytensa toteutuu. Tyontekijan jatkuva ldsndolo johtaa esi-
merkiksi siihen, ettd tdma nakee tai kuulee asioita, jotka muutoin eivat koskaan
tulisi kenenkaan tietoon. On aivan olennaista ymmartaa, etta statuksen omaa-
jan tunteet, elamantapahtumat ja esimerkiksi mielipiteet kuuluvat vain hanelle
itselleen eika niitad oteta esiin muiden kuullen.

Yksityisyyden suoja koskee erityisesti kotia ja siella
tapahtuvia asioita. Statuksen omaajan tietoja on
kasiteltava luottamuksellisesti ja tiukasti vaitiolo-
seka salassapitovelvollisuutta noudattaen. Vies-
tintadsalaisuutta on noudatettava. Tavoitteena on,
ettd statuksen omaajalla voi luottaa siihen, ettei
hanen kirjeitdan, tekstiviestejaan tai séhkoposte-
jaan lueta tai hdnen puhelujaan kuunnella ilman,
etta siitd on sovittu erikseen.

Myds statuksen omaajan terveydentilaa ja hoi-
toa koskevassa raportoinnissa tulee yksityisyytta
kunnioittaen valttaa hengitystukihoidon ulkopuo-
lisia yksityiskohtia. Terveydenhuollon asiakkuus
on aina arkaluontoinen ja salassa pidettava asia.

Henkilostoa tulee ohjeistaa tydskente-
lem&éan statuksen omaajan tilanteeseen
ja ymparistoon sopivassa, statuksen
omaajan toivomassa tydasussa ja suo-
javarusteissa. Henkilostolle maksettava
vaatekorvaus on suositeltava. Jos kay-
tetdan tyonantajan hankkimia tydvaat-
teita, niissa tulisi valttda laitosmaisuutta.
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sisalto kerrataan saannollisesti.

SUOSITUS Vaitiolovelvollisuussopimus on osa tyosopimusta. Sen

SUOSITUS Yksityisyyden toteuttamisesta tehdaan kirjallinen suun-
nitelma yhdessa kaikkien osapuolten kesken. Kuvataan puhelimen,
kirjeiden ja muun yksityisen viestinnan avustamisen yksildlliset tavat

seka tyoasukadytanto.

L

Yksityisyyden tarve vaihtelee yksildllisesti ja
tilannekohtaisesti. Siksi siitd on syyta sopia

erikseen. Statuksen omaajan kannalta on

tarkeaa, ettd hanellda on mahdollisuus tavata
omaisiaan ja ystaviaan myds ilman tyonteki-
jan jatkuvaa lasndoloa. Hanella tulee myos
olla mahdollisuus olla yksin niin halutessaan.
Tavoitteena on, etta statuksen omaaja ko-
kee, ettd han saanut olla halutessaan yksin tai
|8hipiirinsa seurassa silloin, kun ei ole halunnut

tyontekijan olevan lasna.

SUOSITUS Yksityisyyden rajoista ja toteuttamisesta sovitaan aina

yksilSllisten tarpeiden mukaan.

SUOSITUS Yksityisyyden mahdollistamiseksi hengityslaitteen
halytykset siirretadn statuksen omaajan pyynnosta toiseen

huoneeseen etdhalyttimen avulla.

1
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SUOSITUS Mahdollisen itkuhalyttimen kaytosta eri vuorokaudenaikoina

L

sovitaan erikseen statuksen omaajan kanssa.

=}

Yksityisyyteen kuuluvat myds ne tavat, joilla statuksen omaajan kehoa kos-
ketetaan. Niistd on sovittava statuksen omaajan kanssa ja hdnen toiveitaan

koskettamisesta on noudatettava.
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SUOSITUS Oikeus paattaa oman kehon koskettamisen tavoista
sekd koskettamista koskevat toiveet kirjataan henkil6ston
toimintaohjeistukseen.

Indikaattorit

B Kirjallisten yksityisyyssuunnitelmien lukumaara

m Terveydentilaa ja -hoitoa koskeva raportointiohjeistus yksityisyyden
suojaamisen nakokulmasta

B Asiakastyytyvaisyyskyselyn kysymykset yksityisyyden toteutumisesta
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9. Turvallisuuden tuottaminen

Turvallisuus on hengityshalvausstatuksen omaajien parissa tyoskentelyssa
ensisijaisen tarkeda. Tyontekijdpalvelun jarjestdja tai toteuttaja ohjeistaa poti-
lasturvallisuudesta huolellisesti. Turvallisuuteen liittyvat myos statuksen omaa-
jan havainnot ja kokemukset. Statuksen omaajan ei pida joutua tilanteeseen,
jossa kotona tydskentelee henkild, jonka lasné ollessa usein kokee turvatto-
muutta. Jos on kaytetty ostopalvelua, statuksen omaajalla pitda olla mahdolli-
suus kertoa turvattomuuden kokemuksista ja vaaratilanteista suoraan palvelun
jarjestajalle. Taman on selvitettava tilanne ja ryhdyttava toimiin turvallisuudessa
ilmenneiden puutteiden korjaamiseksi.

r -1

SUOSITUS Palvelun jarjestdjalla on nimetty turvallisuudesta vastaava
yhteyshenkild.

SUOSITUS Statuksen omaajalla on mahdollisuus saada etahalytyslaite
Oista turvallisuutta varten.

SUOSITUS Statuksen omaaja voi tehda turvattomuusilmoituksen tyon-
tekijan toimintatavasta tai tapahtumasta suoraan tyontekijapalvelun
jarjestajalle, joka selvittda asian palvelun toteuttajan kanssa. Iimoitus
aiheuttaa statuksen omaajan niin pyytaessa tyontekijan siirtdmisen
muihin tehtaviin.

= =)

Indikaattorit

B Turvattomuusilmoitusten lukumaara

B Turvattomuusilmoituksista aiheutuneiden
toimenpiteiden sisalto ja lukumaara

B Toivottujen ja hankittujen etahalytyslaittei-
den lukumaara

B Asiakastyytyvadisyyskyselyn kysymys
turvattomuusilmoituksen seurauksista
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10. Tyontekijapalvelun laadun = =

SUOSITUS Palautetta on mahdollisuus antaa useampaa kanavaa

arVi (0) i nti ja ke h ittém i nen pitkin ja aina tarpeen mukaan.

Tydntekijapalvelun arviointi on olennainen osa palvelun toteutusta. Arviointi SUOSITUS Mahdollisuus henkilokohtaiseen palautteenantoon on
on syyta toteuttaa usealla tasolla: palvelun jarjestdjan ja toteuttajan itsearvi- turvattu.
ointina, henkiloston itsearviointina seka kayttadjapalautteen avulla huomioiden J

statuksen omaajien eri kommunikaatiotavat.

Kayttdjapalautteelle on hyva olla useampi kanava. Palautetta on voitava antaa

suullisesti ja tapaamisissa, mutta myos jarjestelmallisesti ja mahdollisimman Indikaattorit
anonyymisti sdannollisten asiakastyytyvaisyyskyselyjen avulla. Yhteista arvi-
ointia varten voidaan koota esimerkiksi kdyttajaraateja. Tavoitteena on, ettd m  Asiakastyytyvdisyyskyselyjen lukumadrd / vuosi

statuksen omaaja kokee voivansa antaa rehellistd palautetta turvallisesti vailla
kielteisid seurauksia. Statuksen omaajan antama palautteen tulee muuttaa
toimintatapoja, jolloin han kokee, ettad palaute otetaan vakavasti. Statuksen ®  Asiakastyytyvaisyyskyselyssa on kysymys palautteen vaikutuksista
omaajien jarjestd on myos osallistettava palvelujen arviointiin anonymiteetin
luotettavasti turvaavana palautekanavana.

B Palautejarjestelma toimii kaikkia osapuolia tyydyttavalla tavalla

B Asiakastyytyvadisyyskyselyssa seurataan itsemaaraamisoikeuden ja oman
nakoisen elaman toteutumista

B Arvioinnin pohjalta on laadittu tydntekijapalvelujen kehittdmissuunnitelma,
I I jonka toteutumista seurataan
SUOSITUS Asiakastyytyvaisyyskysely toteutetaan riittavan usein,

esim. kolmesti vuodessa.

SUOSITUS Asiakastyytyvaisyyskyselyt ulkoistetaan niin, etta niihin on
mahdollista vastata ilman oman tyontekijan lasndoloa.

SUOSITUS Asiakastyytyvaisyyskyselyn suunnittelee ja toteuttaa
palvelun jarjestdja yhdessa statuksen omaajien kanssa.

SUOSITUS Asiakastyytyvaisyyskyselyjen ja muun kayttdjapalautteen
pohjalta laaditaan palvelun kehittdmissuunnitelma ja sen
toimenpiteiden toteuttamista seurataan.

SUOSITUS Palautteen antaja saa aina selkedn vastauksen ja
vastapalautteen.
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