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Esipuhe
Jo toistakymmentä vuotta vireillä ollut hengityshalvauspotilaiden lainsäädän-
nöllisen aseman purkaminen antaa edelleen odottaa itseään, kun sote-uudis-
tustyö etenee hallituskausi kerrallaan hitaasti eteenpäin. 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 Sipilän hallituksen sote-uudistuksen kaaduttua 
miettimään, miten edistää hengityshalvausstatuksen omaajien yhdenvertai-
suutta ja kehittää palveluja YK:n vammaissopimuksen mukaisiksi. Yksi keino 
ovat nämä suositukset, joilla pyritään vahvistamaan statuksen omaajien itse-
määräämisoikeutta ja osallisuutta arjessaan. 

Suositukset pohjaavat ”Hengityshalvauspotilaiden arki, hyvinvointi ja palvelut” 
-selvityksen esiin nostamiin ongelmiin ja yhdistyksen jäsenille suunnattujen 
vertaiskehittämistyöpajojen ratkaisuehdotuksiin. Suositukset heijastavat siten 
vahvasti elämää ylläpitävän hengityslaitteen käyttäjien näkemyksiä: hengitys-
halvausstatuksen omaajien tulee voida elää omaehtoista elämää, vaikka siihen 
tarvitseekin muiden apua. Vaikutusmahdollisuudet tuen ja avun järjestämisessä 
ja toteuttamisessa ovat tässä keskeisiä.

Mikään helppo tehtävä suositusten laatiminen ei ole ollut, sillä statuksen omaa-
jien tilanteet ja tarpeet ovat yksilöllisiä. Kalle Könkkölä totesi aikanaan, että 
kyseessä on erityinen ryhmä juuri siksi, että joukkoon mahtuu niin maassamme 
aktiivisimpia vaikeavammaisia henkilöitä kuin kaikkein eniten apua tarvitsevia 
ihmisiä. Niinpä nämä suosituksetkin on tärkeä nähdä statuksen omaajien moni-
naisuuden näkökulmasta: erilaiset tilanteet luovat erilaisia tarpeita ja tarvitaan 
räätälöityjä käytäntöjä. Lisäksi yksittäinen suositus koskettaa jonkun tilannetta 
enemmän kuin toisen.

Erityisen tärkeää 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 käyttäjälähtöisten palvelujen luominen on vaikuttavan ja 
toimivan sosiaali- ja terveydenhuollon kulmakivi. Se edellyttää palvelun käyttä-
jien osallisuutta. Myös YK:n vammaissopimus edellyttää vammaisten ihmisten 
osallisuutta heitä koskevassa päätöksenteossa.

Osallisuus palvelujen suunnittelussa ja to-
teuttamisessa lisää hengityshalvausstatuksen 
omaajien elämänlaatua ja hyvinvointia. Osal-
lisuus on tärkeää myös siksi, että statuksen 
omaajilla on omakohtaista kokemusta sai-
raudestaan, vammastaan ja hengityslaitteen 
kanssa elämisestä. Tämän kokemustiedon 
tuella työntekijäpalvelun työtehtävät voidaan 
toteuttaa yksilöllisen tarpeen mukaisesti ja 
laadukkaasti. 

Työntekijäpalvelun tarkoitus

Työntekijäpalvelun keskeinen tavoite on hengityshalvausstatuksen omaajan 
elämänlaadun ja hyvinvoinnin tukeminen. Tavoitteen toteuttamiseksi on olen-
naista huomioida hänen elämäntilanteensa ja elämäntapansa, toiveensa ja 
näkemyksensä sekä yksilöllinen avun tarpeensa.

Palvelun järjestämisen tarkoituksena on statuksen omaajan oman näköisen 
elämän mahdollistaminen. Työntekijäpalvelun tulee sisältää sekä hengityksestä 
huolehtiminen että yhdenvertaisen elämän ja mahdollisuuksien tukeminen YK:n 
vammaissopimuksen mukaisesti. 

Hengityksen turvaamisen lisäksi statuksen omaajalla on muita yksilöllisiä avun 
tarpeita. Työntekijäpalvelun lähtökohta on, että statuksen omaaja saa tarvit-
semaansa apua kaikissa niissä toimissa, jotka hän tekisi itse, jos hänellä ei olisi 
vammaa, sairautta ja hengityslaitetta. 
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 Työntekijäpalvelu

• toteuttaa statuksen omaajan avustukselliset ja hoidolliset työtehtävät

• toteuttaa työtehtävät statuksen omaajan itsemääräämistä ja valinnanvapautta 
kunnioittaen

Kenelle suositukset on tarkoitettu

Hengityslaitepotilaat ry toivoo, että näihin suosituksiin perehtyvät niin sairaan-
hoitopiirit ja niiden hengitystukihoidosta vastaavat yksiköt sekä muut hoitavat 
tahot (ryhmäkodit), yksityiset palveluntuottajat kuin hengityshalvausstatuksen 
omaajien kanssa työskentelevä henkilöstö ja statuksen itse omaavat sekä 
heidän läheisensä. Osallisuuden ja palvelujen kehittäminen toteutuu parhaiten, 
kun kaikki osapuolet ovat yhdessä soveltamassa näitä suosituksia statuksen 
omaavien parhaaksi.

Suosituksissa käytetyt käsitteet

Hengityshalvausstatuksella viitataan elämää ylläpitävää hengityslaitetta käyt-
tävän ihmisen asemaan, jossa hoito ja palvelut on järjestetty asiakasmaksulain 
perusteella ja terveydenhuollon vastuulla muusta väestöstä poikkeavalla tavalla.
 
Statuksen omaajalla tarkoitetaan vammaista ihmistä, jonka terveydenhuolto 
on määritellyt hengityshalvauspotilaaksi. 

Työntekijäpalvelulla tarkoitetaan hengityshalvausstatuksen omaavien hen-
kilöiden kanssa/apuna työskentelevän henkilöstön (tiimin, ringin) suorittamia 
työtehtäviä. 

Palvelun järjestäjällä tarkoitetaan julkista tahoa, joka on vastuussa työntekijä-
palvelun järjestämisestä tai hankinnasta.

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

SUOSITUKSET 
 
1. Osallisuus työntekijäpalvelun 
suunnittelussa  
Hengityshalvausstatuksen omaajan osallisuutta tarvitaan sekä työntekijäpalve-
lun suunnittelussa että toteuttamisessa. Sitä varten statuksen omaajalla tulee 
olla mahdollisuus perehtyä palvelun tuottamista ja työntekijöitä koskevaan 
lainsäädäntöön ja ohjeistuksiin.  Myös 
työvuorosuunnittelun perusteisiin on 
tärkeä päästä tutustumaan. Tarkoitus 
on, että statuksen omaajilla on riittävät 
tiedot työntekijäpalvelun järjestämisen 
reunaehdoista. Tavoite on, että statuk-
sen omaajat voivat vaikuttaa työnteki-
jäpalvelun suunnitteluun siten, että pal-
velu kehittyy YK:n vammaissopimuksen 
huomioivaksi. Myös työntekijäpalvelun 
henkilöstön on tärkeä perehtyä vam-
maisten ihmisten oikeuksiin ja niiden 
merkitykseen työssä.

SUOSITUS Statuksen omaajat ja heidän järjestönsä ovat osallisia 
palvelujen suunnittelussa ja kehittämisessä.

SUOSITUS Statuksen omaajille esitellään työntekijäpalvelua koskevat 
säännökset sekä heidän oikeutensa.

SUOSITUS Henkilöstön perehdyttämiseen sisältyy YK:n vammaisso-
pimuksen esittely ja vammaisten ihmisten ihmisoikeuksien merkitys 
työtehtäville. 
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Osallisuus työntekijäpalvelun hankinnassa 

Mikäli palvelun järjestäjä kilpailuttaa tai hankkii muulla tavalla ostopalveluna 
hengityshalvausstatuksen omaajien työntekijäpalvelut, statuksen omaajien ja 
heidän järjestönsä osallisuus työntekijäpalvelun hankinnassa tulee turvata. Tar-
koitus on, että ostopalvelu suunnitellaan yhdessä statuksen omaajien kanssa. 
Palveluntuottajan valinnan yhtenä vähimmäiskriteerinä tulee olla sitoutuminen 
YK:n vammaissopimuksen noudattamiseen palvelutuotannossa. Palveluntuotta-
jan tulee ottaa huomioon statuksen omaajien yksilölliset tarpeet. 

SUOSITUS Palveluntuottajan palvelulupaus ja palvelun järjestäjän  
palvelukuvaus sisältävät YK:n vammaissopimuksen mukaisen  
ihmisoikeuksien toteutumisen. 

SUOSITUS Työntekijäpalvelun hankinnan ja mahdollisen kilpailutuksen 
suunnitteluun osallistetaan hankintalain ja YK:n vammaissopimuksen 
mukaisesti statuksen omaajat ja heidän järjestönsä.

 
 Indikaattorit

• Hengityslaitepotilaat ry:n laatimat työntekijäpalveluita koskevat suositukset on 
toteutettu

• Työntekijäpalvelun henkilöstön ohjeistus sisältää kuvauksen siitä, miten statuk-
sen omaajan itsemäärääminen ja osallisuus varmistetaan ja miten niitä tuetaan

• Ostopalveluna toteutettava työntekijäpalvelu on hankittu Hengityslaitepotilaat 
ry:n suositusten, lausunnon taikka paikallisten työntekijäpalvelun käyttäjien nä-
kemysten mukaisena ja tarjouspyyntöön on sisältynyt YK:n vammaissopimuk-
sen noudattaminen

• Tarjousta ei ole hyväksytty ilman näitä suosituksia toteuttavaa palvelulupausta 
ja statuksen omaajien osallisuutta hankintaprosessissa

 

2. Itsemääräämisen 
turvaaminen  
YK:n vammaissopimus edellyttää sosiaali- ja terveydenhuollolta vammaisten 
ihmisten oikeuksien tuntemusta ja palvelujen järjestämistä niitä toteuttaen. 
Se tarkoittaa, että työntekijäpalvelun järjestämisessä tulee ottaa huomioon 
hengityshalvausstatuksen omaajien itsemääräämisoikeus ja elämäntapa, jotta 
statuksen omaajat voivat elää kotona ja sen ulkopuolella omaehtoista elämää. 
Työntekijäpalvelun toteuttamisen tulee olla käyttäjälähtöistä.

Hengityshalvausstatuksen omaajalla on oikeus valita asuinpaikkansa ja asumis-
muotonsa sekä saada tukipalvelut, joita tarvitaan itsenäiseen elämään ja osalli-
suuteen (YK:n vammaissopimuksen artikla 19). Valinnanmahdollisuus koskettaa 
asuinpaikan ohella esimerkiksi päivittäisiä aikatauluja ja elämäntapaa (mm. 
vuorokausirytmi tai vaikkapa lemmikit), ja tukipalvelujen tulee olla joustavia 
sekä yksilölliseen tarpeeseen perustuvia. YK:n vammaissopimus osoittaakin 
selvästi, että hengityksestä huolehtiminen yksinään ei riitä statuksen omaajien 
kanssa työskenneltäessä. 
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Erityistä huomiota on kiinnitettävä statuksen omaajan kotona työskentelyyn. 
Koti on kotirauhan piiriin kuuluva tila, jossa työntekijäpalvelun toiminnan tulee 
olla korostuneesti statuksen omaajan oikeuksia ja itsemääräämistä kunnioit-
tavaa. Koti on statuksen omaajan yksityinen tila, jossa työntekijät avustavat 
häntä hänen toivomallaan tavalla. 

Itsemäärääminen edellyttää tahdon ilmaisemista. Statuksen omaajalla on oi-
keus omaan kieleen ja vaihtoehtoisiin puhetta tukeviin ja/tai korvaaviin kom-
munikointikeinoihin. Joissain tilanteissa saatetaan tarvita erityistä tukea pää-
töksentekoon.  Kommunikointikyvyn ollessa rajallinen myös statuksen omaajan 
valtuuttaman lähipiirin tulee voida välittää statuksen omaajan toivomuksia. 
Tällaisen tuen tarve ja toteuttaminen on kirjattava selkeästi.

Itsemääräämiseen ja osallisuuteen liittyy kiinteästi myös se, että statuksen 
omaajalla ja hänen lähipiirillään on riittävästi hengityslaitteeseen liittyvää 
tietoa ja osaamista. Kyse on myös turvallisuudesta. Yleisperehdytys hengitys-
laitteen toimintaan kuuluukin sekä statuksen omaavalle että hänen kanssaan 
asuville hänen kanssaan työskentelevien lisäksi.

SUOSITUS Sairaanhoitopiirien hengitystukiyksiköiden ja yksityisten 
palveluntuottajien johdolla ja väliportaan henkilöstöllä on perehtynei-
syys niihin YK:n vammaissopimuksen artikloihin, joilla on vaikutusta 
palvelun järjestämiseen.

SUOSITUS Statuksen omaaja ja hänen lähipiirinsä perehdytetään  
hengityslaitteen toimintaan ja sen käyttöön liittyviin toimenpiteisiin.

SUOSITUS Statuksen omaajan oman kielen käytön mahdollisuus ja 
tarvittavat kommunikointikeinot sekä mahdollinen päätöksenteon tuki 
järjestetään.

SUOSITUS Työntekijäpalvelun toteuttamisessa huomioidaan statuksen 
omaajien oikeus itsemääräämiseen ja osallisuuteen sekä tarjotaan  
muiden kanssa yhdenvertaiset mahdollisuudet niihin.

 

 
 Indikaattorit

• Asuinpaikkansa itse valinneiden statuksen omaajien lukumäärä suhteessa  
statuksen omaajien lukumäärään

• YK:n vammaissopimuksen periaatteisiin ja käytäntöihin perehdyttävä materiaali 
henkilöstön perehdytyksessä

• Statuksen omaajan oman kielen ja kommunikointikeinojen toteuttamisen  
kirjaukset

• Hengityslaitetta ja sen käyttöä esittelevä perehdytysmateriaali statuksen  
omaajille ja läheisille
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3. Yksilöllisen tarpeen 
mukaiset palvelut  
Hengityshalvausstatuksen omaajien tarpeet ovat erilaisia elämäntilanteen, 
olosuhteiden (kuten perhetilanne), perussairauden ja -vamman osalta, joten 
välttämätön apu ja tuen tarve vaihtelevat yksilöllisesti. Yksilölliset avun tar-
peet eroavat määrällisesti, sisällöllisesti ja ajallisesti eri tilanteissa samallakin 
ihmisellä. Siksi työntekijäpalvelun on oltava käyttäjälähtöistä ja yksilöllistä. 
Työntekijäpalvelun henkilöstön perehdytyksen on annettava selkeä käsitys 
yksilöllisistä tarpeista ja toiveista, jotta henkilöstöllä on edellytykset tehdä 
työnsä statuksen omaajan ehdoilla.

SUOSITUS Työntekijäpalvelu perustuu käyttäjälähtöisyyteen ja  
rakentuu statuksen omaajan yksilöllisten tarpeiden ja toiveiden  
selvittämisen pohjalle.

Yksilöllisen tarpeen mukainen toiminta työntekijäpalvelussa edellyttää statuk-
sen omaajan kuuntelemista ja hänen pyyntöjensä, toiveidensa ja ohjeistusten-
sa toteuttamista. Terveydenhuollon peruskoulutus ilman yksilöllisiin tarpeisiin 
ja toiveisiin perehdytystä ei yksinään turvaa tällaista osaamista. Erityisen 
tärkeää on, että myös sijaiset saavat 
statuksen omaajan yksilöllisiin 
tarpeisiin perustuvan perehdytyk-
sen. Vasta statuksen omaajan 
kokemukseen perustuvan asian-
tuntemuksen hyödyntäminen 
tuottaa yksilöllisen tarpeen mu-
kaista palvelua. Toiveiden ja 
ohjeistusten kirjaaminen auttaa 
käyttäjälähtöisyyden toteuttami-
sessa. Myös statuksen omaajan 
valtuuttama lähipiiri voi tukea toi-
veiden ja ohjeistusten kirjaamista. 

SUOSITUS Henkilöstön perehdytykseen liittyy aina statuksen  
omaajan tai/ja hänen valtuuttamansa henkilön tarjoama opastus. 

 

 Indikaattorit

• Statuksen omaajilta kerätty tieto yksilöllisistä työntekijäpalvelua koskevista tar-
peista ja toivomuksista on kirjattu osaksi henkilöstön toimintaohjeita

• Sijaisten perehdytysten toteutuminen yhtäläisesti vakituisten työntekijöiden 
kanssa

• Asiakaspalaute yksilöllisten tarpeiden ja toiveiden toteutumisesta  
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4. Henkilöstön rekrytoiminen 
On tärkeää, että statuksen omaaja voi osallistua henkilöstön rekrytointiin, sillä 
se turvaa toimivien työ- ja yhteistyösuhteiden syntymisen. Tarkoituksena on 
ammattitaitoisten, työhönsä paneutuvien työntekijöiden ja statuksen omaajan 
kannalta toimivien ja pitkäkestoisten työsuhteiden löytyminen. Tämä luo tur-
vallisuutta arkeen. Tavoitteena on, että statuksen omaaja voi vaikuttaa työnte-
kijöidensä valintaan.

Työpaikkailmoitus
Työpaikkailmoitus laaditaan yhteistyössä statuksen omaajan kanssa tai hän voi 
laatia sen itse ja hyväksyttää sen palvelun toteuttajalla. Ilmoituksessa maini-
taan aina työn sisältävän monipuolista avustamista hengityksestä huolehtimisen 
ohella. Ilmoituksessa tulee selkeästi ilmetä työn pääasiallinen toteutuspaikka.

SUOSITUS Statuksen omaaja osallistuu työpaikkailmoituksen  
laadintaan niin halutessaan.

Rekrytointikanavat
Henkilöstön työpaikoista on syytä ilmoittaa erilaisilla alustoilla. Terveyden-
huollon ammattihenkilöiden omien rekrytointikanavien lisäksi hyödynnetään 
statuksen omaajan toivomusten mukaisesti sosiaalista mediaa, paikallisia tie-
tokanavia ja työpaikkailmoitusalustoja. Erilaiset verkostot ovat tärkeitä rekry-
tointikanavia. Näin on mahdollista löytää monipuolisia hakijoita.

SUOSITUS Työntekijöiden rekrytoinnissa toteutetaan  
monikanavaisuutta erilaisten hakijoiden tavoittamiseksi.

Rekrytointiprosessi
Voidakseen arvioida hakijoiden soveltuvuutta henkilöstöön statuksen omaa-
jalla on oltava mahdollisuus tutustua hakemuksiin ja osallistua haastateltavien 
valintaan. Myös työnhakijalle on tärkeää, että hän tapaa statuksen omaajan, 
jos tämä ei jostain syystä osallistu työhaastatteluun.

SUOSITUS Statuksen omaaja voi halutessaan haastatella työnhakijat 
itse tai osallistua työhaastatteluihin.

SUOSITUS Jos statuksen omaaja ei ole mukana työhaastattelussa, 
haastateltu työnhakija tapaa hänet rekrytointiprosessin aikana.

Rekrytointiprosessin aikana on mahdollisuus pyytää työnhakijalta 
huumetestin tulos. 
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SUOSITUS Työnhakijalta pyydetään tarvittaessa huumetestin tulos.

Työntekijän valinta
Statuksen omaajan näkemys rekrytoinnissa on ensisijainen. Sekä statuksen 
omaajan että työntekijän kannalta on myös suotavaa, että työntekijä pääsee 
tutustumaan työhön ennalta ja kokeilemaan sitä esimerkiksi tuntityönä. Tämä 
antaa molemmille osapuolille mahdollisuuden tutustua toisiinsa ja siihen intii-
miin ja kahdenkeskiseen asetelmaan, jonka yhteistyö sisältää. 

SUOSITUS Työntekijäksi palkataan statuksen omaajan suosituksen ja 
toivomusten mukaiset henkilöt aina, kun se on mahdollista.

Sijaisten kohdalla voidaan käyttää kevennettyjä rekrytointiprosesseja. Heidän-
kin on syytä käydä ennalta vähintään tutustumiskäynnillä statuksen omaajan 
luona. Kenenkään ei tule joutua kohtaamaan sijaista ensimmäistä kertaa vasta 
perehdytystyövuorossa. 

Opiskelijat
Jos statuksen omaaja haluaa, voidaan rekrytoida myös terveydenhoitoalan 
opiskelijoita ainakin sijaisiksi. Tutustuessaan tällaiseen työhön jo opiskeluaikoina 
heidän joukostaan kasvaa asiantuntijoita, jotka myöhemmin ymmärtävät muita 
terveydenhuollon ammattilaisia paremmin hengitystukeen liittyviä kysymyksiä. 
Osa saattaa myös jäädä alalle, mikä vahvistaa ammattitaitoisen työvoiman 
löytymistä.

SUOSITUS Mikäli statuksen omaaja toivoo, henkilöstöön voidaan 
palkata myös terveydenhoitoalan opiskelijoita.

 

 Indikaattorit

• Kirjataan, miten rekrytointiin osallistuminen toteutetaan

• Kirjataan, miten statuksen omaaja on kokenut vaikutusmahdollisuutensa 

• Valittujen työntekijöiden tyytyväisyys rekrytointiprosessiin 

• Asiakastyytyväisyyskyselyn kysymys koskien rekrytointiprosesseja 
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5. Työntekijäpalvelun jatkuvuus 
Työntekijäpalvelun henkilöstön pitkäaikaiset työsuhteet ovat hengityshal-
vausstatuksen omaajalle tärkeä hyvinvoinnin lähde. Vakiintuneet työsuhteet 
vahvistavat myös henkilöstön osaamista, ammattitaitoa ja sitoutumista, eikä 
statuksen omaajan tarvitse toistuvasti perehdyttää uusia työntekijöitä. Ko-
kenut ja statuksen omaajan yksilölliset tarpeet tunteva henkilöstö lisää myös 
turvallisuutta.

SUOSITUS Käytetään vakituista henkilöstöä ja vakituisia sijaisia  
niin paljon kuin mahdollista. 

Työntekijäpalvelun jatkuvuus ostopalveluissa
Työntekijäpalvelun tuottajan vaihtaminen kilpailutuksella kuormittaa statuksen 
omaajia tarpeettomasti. Hyvin toimivaa palvelua ei tule vaihtaa kilpailutuksen 
takia, vaan käyttää muita hankintalain tarjoamia palvelun hankinta- ja  
järjestämistapoja.

SUOSITUS Käytetään hankintalain eri vaihtoehtoja, jotta hyvin toimiva 
työntekijäpalvelu ja henkilöstö eivät vaihdu.

 

 
 Indikaattorit

• Kirjataan toistaiseksi voimassa olevien työsuhteiden osuus työsuhteista

• Kirjataan vakituisten sijaisten osuus kaikista sijaisista

• Kirjataan toteutumatta jääneet työvuorot (lkm/kk) 

• Kirjataan työntekijöiden poissaolojen määrä (lkm/kk)

• Kirjataan palveluntuottajan henkilöstön pysyvien työsuhteiden lukumäärä  
viimeistään puoli vuotta ostopalvelun alkamisen jälkeen

• Muiden palvelun hankintakeinojen käyttö hyvin toimivissa ostopalveluissa  
kilpailutuksen sijaan
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6. Henkilöstön työnkuvan ja 
työtehtävien määrittely 
Työntekijäpalvelun henkilöstön työn tavoitteena on mahdollistaa hengitys-
halvausstatuksen omaajan määrittelemän hyvinvoinnin ja elämänlaadun sekä 
hänen itsemääräämisensä toteutuminen hengityksestä huolehtimisen rinnalla.

Työnkuvaan kuuluvat tehtävät, joita hengityshalvausstatuksen omaaja itse tekisi 
ilman sairautta tai vammaa:

a) hengityksestä huolehtiminen
b) perussairauteen tai vammaan liittyvä tehtävät  
c) yksilöllisissä arjen toimissa avustaminen

Tarkoituksena on, että statuksen omaaja kokee henkilöstön tehtävien vastaavan 
hänen yksilöllistä elämäntilannettaan ja mahdollistavan itsemääräämisen ja 
oman näköisen elämän toteutumisen.

SUOSITUS Statuksen omaavan tai hänen valtuuttamansa läheisen 
kanssa keskustellaan säännöllisesti hänen elämätapaansa,  
henkilöstön työnkuvaa ja toimintatapoja koskevista toiveistaan ja 
ne kirjataan osaksi työntekijäpalvelun toimintaohjeistusta.

Työtehtävien ohjaus
Työtehtävissä noudatetaan statuksen omaajan ohjeistusta. Hänellä on aito 
itsemääräämisoikeus arjen tilanteissa ja huolenpidon yksityiskohdissa. Hänellä 
on mielellään myös mahdollisuus järjestää yhteistyötä kehittäviä keskusteluja.

SUOSITUS Statuksen omaaja tai/ja hänen valtuuttamansa henkilöt 
opastavat tehtävien yksityiskohtaisen toteuttamisen tavoissa.

 Indikaattorit

• Kirjataan, mitä muuta kuin hengityksestä huolehtimista työtehtäviin on sovittu

• Kirjataan, miten statuksen omaaja kokee voivansa toteuttaa oman näköistä  
elämäntapaansa

• Kirjataan, miten statuksen omaaja voi määrittää työtehtäviä omien tarpeidensa 
mukaisesti

• Asiakastyytyväisyyskyselyn kysymykset koskien sovittuja työtehtäviä, niiden  
toteutumista sekä niiden kehittämistarpeita
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SUOSITUS Työvuorolistat luodaan ennalta sovitussa aikataulussa. 
 
SUOSITUS Työvuorolista suunnitellaan ja sitä muutetaan yhdessä  
henkilöstön ja statuksen omaajan kanssa.  
 
SUOSITUS Ajan tasalla olevan työvuorolistan tulee olla niin statuksen 
omaajan kuin muidenkin osapuolten saatavilla.
 
SUOSITUS Työvuorojärjestelyjen muutoksista tiedotetaan kaikille 
osapuolille niin pian kuin mahdollista. 

SUOSITUS Statuksen omaaja tietää henkilöstön sairastapauksissakin 
ennalta, kuka tulee työvuoroon. 

 Indikaattorit

• Käyttäjälähtöinen, kirjattu työvuorojärjestelysuunnitelma

• Kirjataan valmiisiin työvuorolistoihin tehtyjen muutosten määrä (lkm/kk)

• Kirjataan statuksen omaajan työvuorojen muutoksista johtuvien  
peruuntuneiden menojen määrä (lkm/kk)

• Työvuorojärjestelyjen ongelmia koskevat  
kehittämispalaverit statuksen  
omaajan kanssa

• Tarvittaessa myös lähipiirin palaute  
aikataulujen koordinoimisesta ja sen  
tarpeesta

• Asiakastyytyväisyyskyselyssä kysymys työvuo-
rojen järjestämisen joustavuudesta suhteessa 
statuksen omaajan aikatauluihin ja menoihin

7. Työvuorojen suunnittelu 

Työvuorosuunnittelun tarkoituksena on työlainsäädännön puitteissa mahdol-
listaa hengityshalvausstatuksen omaajan arjen oma rytmi ja liikkuminen kodin 
ulkopuolella. Tavoitteena on, että statuksen omaaja voi luottaa siihen, etteivät 
työvuorojärjestelyt aiheuta hänen aikatauluihinsa ja suunnitelmiinsa peruuntu-
misia. Myös lähipiirin aikataulut on suotavaa huomioida sujuvan arjen toteutu-
miseksi. 

 
 
SUOSITUS Työvuorojärjestelyissä otetaan huomioon statuksen omaajan 
yksilöllinen vuorokausirytmi ja liikkuminen kodin ulkopuolella niin, että 
hänen elämäntapansa voi toteutua. 
 
SUOSITUS Statuksen omaaja voi vaikuttaa työvuorosuunnitteluun, jotta 
hän saa yksilöllisten tarpeidensa mukaiset työvuorojärjestelyt. 

Työvuorojärjestelyt toteutetaan kulloisenkin tilanteen ja statuksen omaajan 
tiedossa olevien aikataulusuunnitelmien pohjalta. Työvuorojen ja aikataulu-
jen muutoksista sovitaan joustavasti henkilöstön ja statuksen omaajan kanssa 
yhteistyössä. Tavoitteena on, että statuksen omaaja voi luottaa siihen, että 
työvuorot joustavat useimmiten myös hänen yllättävienkin menojensa suhteen. 
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SUOSITUS Vaitiolovelvollisuussopimus on osa työsopimusta. Sen 
sisältö kerrataan säännöllisesti.

SUOSITUS Yksityisyyden toteuttamisesta tehdään kirjallinen suun-
nitelma yhdessä kaikkien osapuolten kesken. Kuvataan puhelimen, 
kirjeiden ja muun yksityisen viestinnän avustamisen yksilölliset tavat 
sekä työasukäytäntö. 

Yksityisyyden tarve vaihtelee yksilöllisesti ja 
tilannekohtaisesti. Siksi siitä on syytä sopia 
erikseen. Statuksen omaajan kannalta on 
tärkeää, että hänellä on mahdollisuus tavata 
omaisiaan ja ystäviään myös ilman työnteki-
jän jatkuvaa läsnäoloa. Hänellä tulee myös 
olla mahdollisuus olla yksin niin halutessaan. 
Tavoitteena on, että statuksen omaaja ko-
kee, että hän saanut olla halutessaan yksin tai 
lähipiirinsä seurassa silloin, kun ei ole halunnut 
työntekijän olevan läsnä. 
 

SUOSITUS Yksityisyyden rajoista ja toteuttamisesta sovitaan aina 
yksilöllisten tarpeiden mukaan.

SUOSITUS Yksityisyyden mahdollistamiseksi hengityslaitteen  
hälytykset siirretään statuksen omaajan pyynnöstä toiseen  
huoneeseen etähälyttimen avulla. 

SUOSITUS Mahdollisen itkuhälyttimen käytöstä eri vuorokaudenaikoina 
sovitaan erikseen statuksen omaajan kanssa.

Yksityisyyteen kuuluvat myös ne tavat, joilla statuksen omaajan kehoa kos-
ketetaan. Niistä on sovittava statuksen omaajan kanssa ja hänen toiveitaan 
koskettamisesta on noudatettava.

8. Yksityisyyden toteutuminen  
Yksityisyys on erityisen herkkä asia, kun on jatkuvasti riippuvainen toisten 
avusta. Sen vuoksi on olennaista, että hengityshalvausstatuksen omaaja kokee, 
että hänen yksityisyytensä toteutuu. Työntekijän jatkuva läsnäolo johtaa esi-
merkiksi siihen, että tämä näkee tai kuulee asioita, jotka muutoin eivät koskaan 
tulisi kenenkään tietoon. On aivan olennaista ymmärtää, että statuksen omaa-
jan tunteet, elämäntapahtumat ja esimerkiksi mielipiteet kuuluvat vain hänelle 
itselleen eikä niitä oteta esiin muiden kuullen. 

Yksityisyyden suoja koskee erityisesti kotia ja siellä 
tapahtuvia asioita. Statuksen omaajan tietoja on 
käsiteltävä luottamuksellisesti ja tiukasti vaitiolo- 
sekä salassapitovelvollisuutta noudattaen. Vies-
tintäsalaisuutta on noudatettava. Tavoitteena on, 
että statuksen omaajalla voi luottaa siihen, ettei 
hänen kirjeitään, tekstiviestejään tai sähköposte-
jaan lueta tai hänen puhelujaan kuunnella ilman, 
että siitä on sovittu erikseen.
 
Myös statuksen omaajan terveydentilaa ja hoitoa 
koskevassa raportoinnissa tulee yksityisyyttä 
kunnioittaen välttää hengitystukihoidon ulkopuo-
lisia yksityiskohtia. Terveydenhuollon asiakkuus 
on aina arkaluontoinen ja salassa pidettävä asia. 

Henkilöstöä tulee ohjeistaa työskente-
lemään statuksen omaajan tilanteeseen 
ja ympäristöön sopivassa, statuksen 
omaajan toivomassa työasussa ja suo-
javarusteissa. Henkilöstölle maksettava 
vaatekorvaus on suositeltava. Jos käy-
tetään työnantajan hankkimia työvaat-
teita, niissä tulisi välttää laitosmaisuutta.
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9. Turvallisuuden tuottaminen 
Turvallisuus on hengityshalvausstatuksen omaajien parissa työskentelyssä  
ensisijaisen tärkeää. Työntekijäpalvelun järjestäjä tai toteuttaja ohjeistaa poti-
lasturvallisuudesta huolellisesti. Turvallisuuteen liittyvät myös statuksen omaa-
jan havainnot ja kokemukset. Statuksen omaajan ei pidä joutua tilanteeseen, 
jossa kotona työskentelee henkilö, jonka läsnä ollessa usein kokee turvatto-
muutta. Jos on käytetty ostopalvelua, statuksen omaajalla pitää olla mahdolli-
suus kertoa turvattomuuden kokemuksista ja vaaratilanteista suoraan palvelun 
järjestäjälle. Tämän on selvitettävä tilanne ja ryhdyttävä toimiin turvallisuudessa 
ilmenneiden puutteiden korjaamiseksi. 

SUOSITUS Palvelun järjestäjällä on nimetty turvallisuudesta vastaava  
yhteyshenkilö.

SUOSITUS Statuksen omaajalla on mahdollisuus saada etähälytyslaite 
öistä turvallisuutta varten.

SUOSITUS Statuksen omaaja voi tehdä turvattomuusilmoituksen työn-
tekijän toimintatavasta tai tapahtumasta suoraan työntekijäpalvelun 
järjestäjälle, joka selvittää asian palvelun toteuttajan kanssa. Ilmoitus 
aiheuttaa statuksen omaajan niin pyytäessä työntekijän siirtämisen 
muihin tehtäviin.

 Indikaattorit

• Turvattomuusilmoitusten lukumäärä

• Turvattomuusilmoituksista aiheutuneiden 
toimenpiteiden sisältö ja lukumäärä

• Toivottujen ja hankittujen etähälytyslaittei-
den lukumäärä

• Asiakastyytyväisyyskyselyn kysymys  
turvattomuusilmoituksen seurauksista

SUOSITUS Oikeus päättää oman kehon koskettamisen tavoista 
sekä koskettamista koskevat toiveet kirjataan henkilöstön  
toimintaohjeistukseen. 

 Indikaattorit 

• Kirjallisten yksityisyyssuunnitelmien lukumäärä

• Terveydentilaa ja -hoitoa koskeva raportointiohjeistus yksityisyyden  
suojaamisen näkökulmasta

• Asiakastyytyväisyyskyselyn kysymykset yksityisyyden toteutumisesta
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10. Työntekijäpalvelun laadun 
arviointi ja kehittäminen
Työntekijäpalvelun arviointi on olennainen osa palvelun toteutusta. Arviointi 
on syytä toteuttaa usealla tasolla: palvelun järjestäjän ja toteuttajan itsearvi-
ointina, henkilöstön itsearviointina sekä käyttäjäpalautteen avulla huomioiden 
statuksen omaajien eri kommunikaatiotavat.

Käyttäjäpalautteelle on hyvä olla useampi kanava. Palautetta on voitava antaa 
suullisesti ja tapaamisissa, mutta myös järjestelmällisesti ja mahdollisimman 
anonyymisti säännöllisten asiakastyytyväisyyskyselyjen avulla. Yhteistä arvi-
ointia varten voidaan koota esimerkiksi käyttäjäraateja. Tavoitteena on, että 
statuksen omaaja kokee voivansa antaa rehellistä palautetta turvallisesti vailla 
kielteisiä seurauksia. Statuksen omaajan antama palautteen tulee muuttaa 
toimintatapoja, jolloin hän kokee, että palaute otetaan vakavasti. Statuksen 
omaajien järjestö on myös osallistettava palvelujen arviointiin anonymiteetin 
luotettavasti turvaavana palautekanavana.

SUOSITUS Asiakastyytyväisyyskysely toteutetaan riittävän usein, 
esim. kolmesti vuodessa.

SUOSITUS Asiakastyytyväisyyskyselyt ulkoistetaan niin, että niihin on 
mahdollista vastata ilman oman työntekijän läsnäoloa.

SUOSITUS Asiakastyytyväisyyskyselyn suunnittelee ja toteuttaa  
palvelun järjestäjä yhdessä statuksen omaajien kanssa.

SUOSITUS Asiakastyytyväisyyskyselyjen ja muun käyttäjäpalautteen 
pohjalta laaditaan palvelun kehittämissuunnitelma ja sen  
toimenpiteiden toteuttamista seurataan.

SUOSITUS Palautteen antaja saa aina selkeän vastauksen ja  
vastapalautteen.

SUOSITUS Palautetta on mahdollisuus antaa useampaa kanavaa 
pitkin ja aina tarpeen mukaan.

SUOSITUS Mahdollisuus henkilökohtaiseen palautteenantoon on  
turvattu.

 
 Indikaattorit 

• Asiakastyytyväisyyskyselyjen lukumäärä / vuosi

• Palautejärjestelmä toimii kaikkia osapuolia tyydyttävällä tavalla

• Asiakastyytyväisyyskyselyssä on kysymys palautteen vaikutuksista

• Asiakastyytyväisyyskyselyssä seurataan itsemääräämisoikeuden ja oman  
näköisen elämän toteutumista 

• Arvioinnin pohjalta on laadittu työntekijäpalvelujen kehittämissuunnitelma, 
jonka toteutumista seurataan

  




