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JOHDANTO

Uusi vammaispalvelulaki siirtaa nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien ymparivuorokautisesti
tarvittavien tyontekijarinkien jarjestdmisen terveydenhuollosta sosiaalihuollon vastuulle.

1.1.2025 voimaan astuva uusi laki ja siihen liittyvat, joidenkin muiden lakien muutokset lakkauttavat
hengityshalvauspotilaita aiemmin koskeneen sdantelyn. Muutoksen seurauksena
hengityshalvauspotilaista tulee hengityslaitteen varassa elavia henkiloita ja heidan palveluistaan -
niiden joukossa tarvittavasta tydntekijaringista - paatetddn vammaispalvelulain nojalla.

Muutos on merkittava, silld aiemmin tdma ryhma on ollut laitospotilaina terveydenhuollon vastuulla,
vaikka valtaosa on asunut kotona. Muutos on suuri myos sosiaalihuollolle, silld hengityslaitteen
varassa elavien henkildoiden tarkein palvelu, hengityslaitteen kdyton vuoksi tarvittava, yleensa
ymparivuorokautinen tydntekijarinki ei valttamatta ole tuttu vammaispalveluissa tai
sosiaalityontekijoille.

Terveydenhuollon aiemmin vastatessa hengityshalvauspotilaista palvelut ovat ymmarrettavasti
keskittyneet hengityslaitehoitoon. Muutoksen mydta mukaan saadaan sosiaalihuollon eldaman
moninaisuutta ja elamantilanteiden kokonaisuutta laajasti tarkastele ote, joka voi huomattavasti
vahvistaa hengityslaitteen varassa eldvien henkildiden itsenaista ja yhdenvertaista elamaa seka
huolehtia asiakkaan tarpeiden ja edun mukaisen palvelukokonaisuuden tarjoamisesta.

Ennen kuin hengityshalvausstatuksen omaavien henkiléiden palvelut siirtyvat vammaispalvelulain
siirtymaajan kuluessa sosiaalihuollon vastuulle, tarvitaan kuitenkin huolellista suunnittelua ja
perehtymista elamaa yllapitavan hengityslaitteen kanssa eldmisen arkeen ja kaytantoihin.

Hengitystuki ry on valtakunnallinen vammaisjarjesto, joka edustaa eldamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajia ja siten myos hengityslaitteen varassa elavia henkiloita. Yhdistykseemme on
kantautunut epatietoisuutta ja huolia hengityslaitteen varassa elavien henkildiden tydntekijarinkien
toteuttamisesta vammaispalveluina. Pienen ja harvinaisen ryhman tarpeita ei valttamatta tunneta ja
siirtyma terveydenhuollosta voi kuulostaa vaativalta. Lisaksi tyontekijoiden tehtavat voivat kuulostaa
haastavilta. Voimme kuitenkin vuosikymmenten kokemuksella vakuuttaa, ettad hengityslaitteeseen
liittyvat tehtavat voi aivan yhta hyvin toteuttaa henkilokohtaisen avun kuin terveydenhuollon
ammattilaisten tuella.

Jarjestdbmme on laatinut oheiset suositukset sosiaalihuollon ja vammaispalvelujen ammattilaisten
tueksi, ja jotta siirtyma sairaalan kirjoilta vammaispalveluihin sujuisi jokaisen hengityslaitteen varassa
elavan henkilon kohdalla hanen tarpeensa huomioiden, turvallisesti ja laadukkaasti.



MIKA ON HENGITYSHALVAUSSTATUS?

Hengityshalvaus ei ole sairaus vaan hallinnollinen paatos, jonka perusteella terveydenhuolto on
jarjestanyt hengityslaitteen varassa elavalle henkilolle tyontekijaringin avustamaan hengityslaitteen
kaytdssa. Hengityshalvausstatukseen on liittynyt myds maksuton terveydenhoito, lddkkeet ja
kuljetukset seka ns. yllapitokorvaus.

Hengityshalvausstatusta koskeva lainsaadanto syntyi polioepidemioiden jalkeen 1960-luvun alussa,
kun sairaalassa asuneet, hengityslaitetta tarvitsevat polioinvalidit halusivat kotiin ja hengityskoneet
olivat kehittyneet riittdvan pienikokoisiksi. Aluksi polioinvalidien perheille annettiin rahaa
tyontekijoiden palkkaamiseen ja osa perheista palkkasi jo tuolloin avustajiksi muitakin kuin
terveydenhuollon koulutuksen saaneita.

Polio on sittemmin lahes kadonnut. Hengityshalvausstatuksia on kuitenkin ajan mydta myonnetty
muille pysyvan hengitysvajauksen kanssa elaville henkildille. Nykyisin valtaosa statuksen omaajista
sairastaa jotain hengityslihaksiin vaikuttavaa etenevaa lihassairautta tai on saanut ns. korkean
selkaydinvamman, jolloin hengityslihakset eivat toimi.

Eri sairaaloilla on ollut hiukan vaihtelevia kriteereitd hengityshalvausstatuksen myontamisessa, mutta
statuksen omaajat tarvitsevat yleensa ymparivuorokautista apua perussairautensa tai vammansa
takia. Lisaksi he tarvitsevat yleensa ymparivuorokautisesti henkitorviavanteen kautta
keuhkotuuletuksesta huolehtivaa kaksoispaineventilaattoria eli hengityslaitetta, joka korvaa heidan
heikentyneen tai puuttuvan hengityksensa. Ilman kyseista laitetta he menehtyisivat.

Pysyvasti hengityslaitteen varassa elavia henkiloitd on Suomessa noin 100 eli kyse on harvinaisesta
tilanteesta, joka harvoin osuu yksittaisen sosiaalityontekijan selvitettavaksi.

HENGITYSLAITTEESTA HUOLEHTIMINEN EI OLE RAKETTITIEDETTA

Terveydenhuollossa on ollut tapana korostaa, ettad hengityslaitteen varassa elavien henkildiden
tarvitsema apu on vaativaa ja edellyttaa erityisosaamista. Tama on synnyttanyt osin virheellisen
kasityksen, jossa oletetaan hengityslaitteen toimivuudesta huolehtimisen olevan
erikoissairaanhoitotasoista hoitotyota.

Vaikka elamaa yllapitavan hengityslaitteen toimivuudesta huolehtiminen on vastuullista, se eiole
vaikeaa. Henkitorven kautta 24/7 toteutettavaa hengitystukea on taysin mahdollista kayttaa ilman
sairaalan jarjestamaa tyontekijarinkia, silld hengityslaitteen toimivuuteen liittyvat tehtavat ovat
tavallisen ihmisen opittavissa kuten esimerkiksi diabeteksen omahoito: jokainen oppii seuraamaan
hengityslaitteen toimintaa kuten oppisi insuliinipumpun tai verensokerimittarin halytykseen
vastaamisen, ja jokainen oppii hengityslaitteeseen ja hengitysteihin liittyvat toimenpiteet kuten oppisi
insuliinin pistdmisen tai verensokerin mittaamisen. Vammainen, hengityslaitetta kayttava henkilo
kykenisi itse huolehtimaan naista itsehoidollisista tehtavista, mikali hanella ei olisi vammaa.

Hengityslaitteen kayttajan ohella kaikki hengityslaitteen varassa elavan henkilon tyontekijat
tarvitsevat aluksi perehdytyksen hengitystuen tehtaviin taustakoulutuksestaan rippumatta. On hyva
ymmartaa, etta terveydenhuollon peruskoulutuksissa ei opasteta kotona kaytettavan hengityslaitteen
toimintaan eivatka esimerkiksi terveydenhuollon jarjestamissa tyontekijaringeissa tyoskentelevat
lahihoitajat osaa hengityslaitteeseen liittyvia toimenpiteita ilman erillistd perehdytysta.



Hengityslaitteen varassa elavan henkildn yksildllinen terveydentila, perussairaus tai vamma
vaikuttavat luonnollisesti siihen, millaista muuta avustamista han hengityslaitteen ja hengityksen
toimivuudesta huolehtimisen ohella tarvitsee. Pelkka terveydenhoito tai hoiva vastaa harvoin kaikkiin
naihin muihin avustamisen tarpeisiin. Norjan kansallisen hengitystukikeskuksen selvityksen
perusteella keskimaarin 10 % avustamisesta keskittyy hengityslaitteeseen ja hengitykseen, muu aika
on tavanomaista henkildkohtaista avustamista. Toki tdssé on yksilollista vaihtelua. Padosin
tyontekijoiden tydtehtavat koostuvat silti itsenaisen elaman mahdollistamisesta eli tavallisesta
paivittaisissa toimissa avustamisesta: ruuanlaittoa, ruokailua, kotiarkea, asiointia,
tydssé/opiskelussa avustamista, tapaamisia, harrastamista, nostamista, asennon vaihtamista,
peseytymisessa ja wc:ssa kdynneissa avustamista, pukemista, siistimista, lomailua...

MIKSI MUUTOS TARVITAAN

Laitospotilaina hengityshalvausstatuksen omaajat ovat olleet eriarvoisessa asemassa muihin
vammaisiin henkiléihin nahden. Tata tilannetta ja siita johtuvia taman ryhman oikeussuojakeinojen
rajoituksia on yritetty purkaa jo 2000-luvulta saakka. Myds Suomen 2016 ratifioima YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksien yleissopimus (jatkossa YK:n vammaissopimus) edellyttdd vammaisten
ihmisten yhdenvertaisuutta ja yhtalaisia oikeuksia. Uusi vammaispalvelulaki korjaa vihdoin tilanteen
ja on hengityslaitteen varassa elaville henkildille merkittava itsendisen eldman, osallisuuden ja
osallistumisen mahdollistaja.

TUTTUA JO ENTUUDESTAAN

Hengityslaitteen varassa elavien henkildiden tyontekijarinkien jarjestaminen vammaispalveluina ei
sindnsa ole taysin uusi asia, silld maassamme elaa jo nykyisin hengityshalvausstatuksen kriteerit
tayttavia elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajia, jotka eivat ole halunneet
hengityshalvausstatusta ja joiden ymparivuorokautiset tydntekijaringit on jarjestetty
vammaispalvelulain nojalla.

Tydntekijaringit on toteutettu yleensa henkildkohtaisen avun tydnantajamallilla ja palveluasumisena
omaan kotiin. Tydnantajina he ovat itse perehdyttaneet henkilokohtaiset avustajansa
hengityslaitteeseen liittyviin tehtaviin.

MIKA MUUTTUU

HENGITYSLAITTEEN VARASSA ELAVAN HENKILON TYONTEKIJARINGIN VOI TOTEUTTAA MYOS
HENKILOKOHTAISELLA AVULLA

Uudessa vammaispalvelulaissa ei enda henkildkohtaisen avun kohdalla saily hoitoon, hoivaan tai
valvontaan liittyvaa rajausta, jonka perusteella jotkut kunnat ovat aiemmin tulkinneet
henkilokohtaisen avun sopimattomaksi tai tarpeettomaksi hengityshalvausstatuksen omaajalle.

Uusi vammaispalvelulaki mahdollistaa hengityslaitteen varassa elavan henkildn tydntekijaringin
toteuttamisen osin tai kokonaan henkildokohtaisella avulla. Henkilokohtaiset avustajat saavat lain
voimaantulon jalkeen toteuttaa hengityslaitteen toimivuuteen liittyvia toimenpiteita. Tyontekijarinki
voi koostua yksilollisen tarpeen mukaan joko esimerkiksi lahihoitajista, henkilékohtaisista avustajista
tai molemmista. My0Os perheenjasenten toimimista henkildkohtaisina avustajina on helpotettu, mika



on esimerkiksi sijaistilanteissa jarkevampaa kuin sairaalan osastolle puutetydévuoron ajaksi
siirtyminen.

HENGITYSLAITTEEN VARASSA ELAVA HENKILO SAA ERITYISTA TALOUDELLISTA TUKEA

Tuen maara on alkuun 1400 euroa ja sen indeksikorotus tarkistetaan joka toinen vuosi. Mahdolliset
asumistuet vahennetaan taloudellisesta tuesta eli asumistuet ovat ensisijaisia.

TERVEYDENHOITO JATERVEYDENHOIDON MATKAT OVAT MAKSUTTOMIA

Uudessa vammaispalvelulaissa on myds erillinen pykala hengityslaitteen varassa elavista henkildista
(338). Kaikki nykyisin hengityshalvausstatuksen omaavat henkilot tayttavat hengityslaitteen varassa
elavan henkilon maaritelman ja ovat oikeutettuja maksuttomaan terveydenhoitoon ja
terveydenhoidon matkoihin. Sen sijaan ladkkeet tulevat maksullisiksi maksukattoon saakka. Aiemmin
sairaala-apteekki on toimittanut ldakkeet kotiin maksuttomasti.

MITA PITAA HUOMIOIDA

Mikali hengityshalvausstatus ei ole tuttu entuudestaan, yhdistyksemme suosittelee sosiaalihuollon ja
vammaispalvelujen johdolle ja johtaville sosiaalitydntekijdille kdyntia jonkun statuksen omaajan
kotona. Kaynti valottaa sita todellisuutta, jossa tdma ryhma ennen siirtymaa elaa. Tapaaminen
mahdollistaa kysymysten esittamisen ja keskustelun statuksen omaajien kanssa seka voi halventaa ja
muokata erilaisia oletuksia, joita terveydenhuollon vastuu on saattanut herattaa.

Siirtyman valmistelussa tarvitaan yhteistyo6ta terveydenhuollon hoitavan tahon kanssa. YK:n
vammaissopimuksen mukaisesti myos Hengitystuki ry jarjestona on suositeltavaa osallistaa
suunnitteluun hengityslaitteen varassa elavien henkildiden edustajana.

Sairaaloiden hengityshalvausstatuksen omaajista vastaavissa yksikoissa on yleensa yli- tai
osastonhoitaja, joka tuntee nykyiset hengityshalvausstatuksen omaajien palvelujen toiminta- ja
jarjestelykaytannot ja on huolehtinut tyontekijarinkien toiminnan suunnittelusta ja ohjeistuksesta
seka vastannut niista. Monella alueella tydntekijaringit on toteutettu ostopalveluna kilpailutuksen
kautta.

Mikali hengityslaitteen varassa elavan henkildon toiveesta paadytaan jatkamaan ostopalveluna
hankitun tyontekijaringin kanssa, on palveluntuottajan kanssa aiemmin solmittu sopimus
paivitettava uuden vammaispalvelulain tarkoituksen (18) mukaiseksi, silla keskittyessaan
hengitystukihoitoon vanhat sopimukset eivat valttdamatta ole kattaneet yhdenvertaisuuden,
osallisuuden ja osallistumisen, itsenaisen eldman ja itsemaaradamisoikeuden taikka yksildllisen
tarpeen ja edun mukaista tyontekijarinkien toimintaa.

Mikali hengityslaitteen varassa elavien henkildiden tyontekijaringeissa tyoskentelee terveydenhuollon
ammattilaisia, on myds suositeltavaa tarjota heille tietoa uuden vammaispalvelulain tarkoituksesta,
jotta he voivat huomioida sen tydtehtavissaan.



SUOSITUKSET

1. ASIAKKAIDEN SIIRTYMATOIVEET ON HYODYLLISTA SELVITTAA ENNALTA

Yhteisty0ssa sairaalan hengityshalvauspotilaista vastaavan yksikdn kanssa on suositeltavaa selvittaa
jo ennalta, milld vammaispalvelulain mahdollistamalla vaihtoehtoisella tavalla kukin hengityslaitteen
varassa elava henkilo toivoo palvelunsa toteutettavan. Yhdistyksemme kotisivuilta loytyy pohja
ennakkokyselylle siirtymatoiveista: millaista tydntekijaringin kokoonpanoa henkild pitda sopivana ja
milloin han arvelee siirtyman olevan itselleen ajankohtainen (kyselypohja https://hengitystuki.fi/wp-

content/uploads/2024/01/Kyselypohja-hengityshalvasstatuksen-omaajille-siirtymasta-
vammaispalvelulain-piiriin.docx)

2. ASIAKAS KANNATTAA OTTAA ALUSTA ASTI MUKAAN SUUNNITTELEMAAN JA
VALMISTELEMAAN SIIRTYMAA

Hengityslaitteen varassa elava henkild on yleensa itse oman tilanteensa paras asiantuntija, ja hanen
(tarvittaessa myds hanen ldheistensa) on erittain tarkea osallistua palvelujen suunnitteluun. Han osaa
kertoa, jos hanen palveluitaan on tarpeen jarjestaa toisin kuin aiemmin. Hanella saattaa olla kaikkien
osapuolten kannalta erinomaisia kehittdmisehdotuksia palvelujensa sujuvoittamiseen.

3. HENGITYSLAITTEEN VARASSA ELAVAN HENKILON PALVELUT TULEE JARJESTAA
VAMMAISPALVELUINA OMAAN KOTIIN

Hengityslaitteen varassa elavat henkilét on nimenomaisesti tarkoitus siirtaa pois terveydenhuollon
alaisuudesta vammaispalveluina jarjestettaviin palveluihin. Pelkka terveydenhuollon
kotisairaalatoiminta tai kotisairaanhoito soveltuu harvoin palveluksi vammaispalveluna jarjestettavan
tydntekijaringin sijasta, silla ne eivat yleensa kata hengityslaitteen varassa elavan henkildn yksilollisia
tai arjen avustamisen palvelutarpeita.

Myoskaan sosiaalihuoltolain saanndkset vuorokaudenajasta rippumattomasta kotihoidosta tai
ymparivuorokautisesta palveluasumisesta soveltuvat heikosti toteuttamaan hengityslaitteen varassa
elavien henkildiden tydntekijarinkeja, vaan vaarana on ryhman itsenaisen eldman ja osallisuuden
selkea kaventuminen seka asiakasturvallisuuden vaarantuminen. Hengityslaitteen toimivuudesta
huolehtiminen edellyttaa jatkuvaa toisen henkilon lasnaoloa. Siksi on hyva huomioida, etta
palveluasumisyksikdssd asuminen ei vahenna hengityslaitteen varassa elavan henkildn
tyontekijamaaran tarvetta eika kotoa palveluasuntoon muuttaminen siten saasta
henkildostokustannuksia.

4. ASUMISEN TUEN PALVELUKOKONAISUUS KOTIIN ON YLEENSA PARAS VAIHTOEHTO
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Hengitystuki ry pitad asumisen tuen palvelukokonaisuutta suositeltavana tyontekijaringin
toteuttamistapana. Asumisen tuen palvelukokonaisuus voi tarvittaessa sisaltda vammaispalvelulain
tarkoitusta toteuttavia, muiden lakien perusteella jarjestettavia palveluja.

Asumisen tuen palvelukokonaisuuteen sisaltyy tarvittava apu ja tuki paivittaisissa toimissa,
vuorovaikutuksessa ja osallisuudessa seka niissa itsehoitoa vastaavissa toimenpiteissa, jotka liittyvat
terveyden yllapitoon ja pitkaaikaisen sairauden ohjeiden mukaiseen hoitoon. Uuden
vammaispalvelulain perusteluissa tdsmennetaan, etta itsehoitoa vastaavia toimenpiteita ovat
esimerkiksi hengityslaitteen kaytosta ja toimivuudesta huolehtiminen.

Hengityslaitteen varassa elavan henkilon asumisen tuen palvelukokonaisuuden keskeisin palvelu on siis
tyontekijarinki, joka huolehtii seka paivittaisesta arjen avustamisesta etta hengityslaitteen ja
hengityksen toimivuudesta. Kokonaisuuteen voi tarvittaessa liittaa esimerkiksi kotihoidon kaynteja, jos
avustamisessa hetkittdin tarvitaan kahta henkiléa. Palvelukokonaisuuteen voidaan liittaa myos
kotisairaanhoidon kaynteja esimerkiksi vaativan tilapaisen laakityksen toteuttamiseksi tai
kotisaattohoitovaiheessa.

Asumisen tuen voi toteuttaa tyonantajamallilla ja niin tulee toimia sita toivoville. Yhdistyksemme
valistunut arvio kuitenkin on, etta suuri osa hengityslaitteen varassa elavista henkiloista haluaa
hyvinvointialueen tai palveluntuottajan toteuttaman tyontekijaringin. Arvio perustuu yhdistyksen
aiemmin toteuttamiin kyselyihin, joissa tydnantajamallin suosio on vammaispalvelulain valmistelun
aikana laskenut.

Toimivaakaan ei tietenkaan kannata rikkoa: nykyisin toimii monta terveydenhuollon toteuttamaa
tyontekijarinkia, joissa asiakas on tyytyvainen, silla hanen kaikki avustamistarpeensa hengitystuesta
arjen moninaisiin avustamistarpeisiin huomioidaan. Uusien tydntekijoiden perehdyttaminen on aina
iso urakka, joten tutut tyontekijat ovat monelle arvokkaista.

5. TYONTEKIJARINGIN TOTEUTTAMISTAPA ON MIETITTAVA HUOLELLA

Seka tydnantajamallissa etta ostopalveluna palveluntuottajien toteuttamassa tyéntekijaringissa on
omat piirteensa. On syyta harkita huolellisesti yhdessa asiakkaan kanssa, mika toteuttamistapa sopii
kullekin hengityslaitteen varassa elavalle henkildlle. Yhdistyksessdmme tiedetadan, etta kaikilla
hengityslaitteen varassa elavilla henkildilla ei ole aiempaa kokemusta tydnantajamallin
edellyttdmasta tydnantajavastuusta tai tydnjohdollisista tehtavista, jolloin tydnantajamalli saattaa
muodostua haastavaksi ja edellyttad tavanomaista enemman tukea alussa, esimerkiksi
henkilokohtaisen avun keskukselta. Tilannetta on myos syyta seurata. Toisaalta tydnantajamallin
tarjoama itsenaisyys on merkittava uusi ulottuvuus hengityslaitteen varassa elaville henkiloille, joista
moni on pitkaan toivonut tydnantajana toimimisen tarjoamaa mahdollisuutta toteutettua oman
nakdista elamaa.

Yhdistyksemme suosittelee, ettd naista kysymyksista keskustellaan avoimesti ja perusteellisesti
jokaisen asiakkaan kanssa. Lahtokohtana on asiakkaan nakemys hanelle parhaiten soveltuvasta
tyontekijaringin toteuttamistavasta. Osana eri toteuttamisvaihtoehtojen esittelya asiakkaille on myos



tarkea tarjota riittava tieto ja perehdytys tydnantajatehtavistad ennen tydntekijaringin
toteuttamistavasta paattamista.

6. TYONTEKIJARINGIN KOKOONPANO TULEE TOTEUTTAA ASIAKKAAN NAKEMYKSEN JA
YKSILOLLISTEN TARPEIDEN PERUSTEELLA

Hengityslaitteen varassa elavien henkildiden yksilélliset avustamistarpeet vaihtelevat huomattavasti
elamantilanteen ja terveydentilan vuoksi. Kdytannossa ei ole kahta samalaista tilannetta tai tarvetta,
jataman vuoksi myos tyontekijaringin kokoonpanon tulee perustua asiakkaan toiveisiin ja yksilollisiin
tarpeisiin. On erittain tarkea kuunnella henkilon omaa asiantuntemusta ja nakemyksia, silla ne
perustuvat kaytannon kokemuksiin.

Terveydenhuollon jarjestamien tyontekijarinkien kokoonpanoissa, tyonkuvissa ja tyotehtavissa on
ollut alueellista vaihtelua ja monesti myds tarkkoja rajauksia. Joissakin tapauksissa se on voinut olla
asiakkaan edun vastaista, silla yksilollisten tarpeiden ja nakemysten mukainen tyontekijaringin
kokoonpano sujuvoittaa arkea ja tukee hengityslaitteen varassa eldvan henkildon hyvinvointia monin
tavoin.

7. TYONTEKIJARINGIN TEHTAVIEN TULEE KATTAA HENGITYSLAITTEEN VARASSA ELAVAN
HENKILON TARPEET

Vaikka tyontekijarinki tulisi palveluntuottajalta tai terveydenhuoltolain perusteella jarjestettyna
terveydenhuollon palveluna, on tydntekijaringin toteutettava tydssaan vammaispalvelulain
tarkoitusta.

Tydéntekijaringin tehtaviin kuuluu siten hengityslaitteen ja hengitystien toimivuudesta huolehtimisen ja
kaikissa paivittaisissa toimissa avustamisen lisaksi myos hengityslaitteen varassa elavan henkilon
osallisuuden, osallistumisen ja itsenaisen eldaman seka itsemaaraamisen toteuttaminen.

Mikali tyontekijarinkiin kuuluu terveydenhuollon ammattilaisia, heille on tarkea tarjota perehdytys
uuden vammaispalvelulain tarkoitukseen ja havainnollistaa konkreettisesti mitad se merkitsee
tyotehtavissa. Osa terveydenhuollon ammattilaisista on tottunut saamiensa ohjeiden mukaisesti
keskittymaan ensisijaisest hengitystukeen, joten muutos tyotehtavien kattavuudessa voi olla heille
uutta. Yhdistyksemme kotisivuilla on tydntehtavien kokonaisvaltaisuuden esittelyyn sopivaa
materiaalia Ammattilaisille-osiossa.

8. ASIAKASTURVALLISUUDESTA HUOLEHTIMISEEN TULEE PANOSTAA

Hengityslaitteen varassa elavien henkildiden siirtyma terveydenhuollon jarjestamista
tyontekijaringeistd vammaispalvelulain nojalla sosiaalihuollon paatoksella toteutettaviin
tyontekijarinkeihin edellyttaa tiivista sosiaali- ja terveydenhuollon yhteistydta asiakas- ja
potilasturvallisuuden toteutumiseksi. Monialainen yhteistyd asiakkaan suostumuksella ja hanen



osallistumisensa tuella mahdollistaa aidon palveluintegraation. Koordinaatiovastuu on
sosiaalihuollolla.

Vaikka teknologia ja ladketiede ovat huomattavasti kehittyneet viime vuosikymmenina, sisaltaa
elamaa yllapitadvan hengityslaitteen kanssa eldminen joskus yllatyksia. Terveydentilaan ja laitteisiin,
mutta myds tyontekijoihin liittyvien akuutti- ja ongelmatilanteiden varalle on tarkeaa, etta
hengityslaitteen varassa elavilla henkiloilla ja tarvittaessa myds heidan tyontekijoilldan on suora ja
nopea yhteys seké sosiaalihuoltoon etta terveydenhuoltoon ja molemmissa nimenomaisesti suoraan
asiaa tuntevaan tahoon. Ongelma- ja riskitilanteet edellyttavat hengityslaitteen varassa elavien
henkildiden kohdalla aina valitonta reagointia.

Asiakasturvallisuus edellyttaa lisaksi alla kuvattua sijaissuunnitelmaa. Sosiaalihuollossa on
olennaista my0s seurata tydntekijaringin toimivuutta. Hengityslaitteen varassa elavan henkilon
turvallisuus edellyttad mahdollisuutta raportoida esimerkiksi lahelta piti -tilanteista, ja vaihtaa
tyontekijaa, mikali tama vaarantaa toiminnallaan tai toimimattomuudellaan turvallisuuden.
Palveluntuottajilta on syyta edellyttaa poikkeamien raportointia ja asiakkailta on tarkea kerata suoraa
palautetta sdannollisesti.

9. HUOLELLINEN SIJAISSUUNNITELMA ON VALTTAMATON

Uuden vammaispalvelulain henkilokohtaisen avun tydnantajamallin edellyttdma sijaissuunnitelma on
poikkeuksellisen tarkea hengityslaitteen varassa elaville henkiloille. Mikali tyontekijarinki toteutetaan
palveluntuottajan toimesta, tama huolehtii sijaisjarjestelyista. Sijaisjarjestelyt on kuitenkin aina
kirjattava asiakassuunnitelmaan ja palvelupaatokseen.

Perheenjasen voi toimia erityisesta syysta henkilokohtaisena avustajana tydnantajamallissa. Tama on
erityisesti sijaisen puutostilanteissa mieluisa ja jarkeva ratkaisu, mikali hengityslaitteen varassa elava
henkilo sita toivoo. Palveluntuottajienkin kanssa asiasta kannattaa keskustella vastaavasta
jarjestelysta, mikali se on asiakkaan toive.

10. MYOHEMMAT HENGITYSLAITTEEN VARASSA ELAVAT HENKILOT TULEE SAADA
SAIRAALASTA KOTIIN ILMAN TARPEETONTA ODOTTELUA

Joka vuosi palvelujen tarvitsijoiden joukkoon ilmestyy myos uusia hengityslaitteen varassa elavan
henkildn maaritelman tayttavia henkildita. He tulevat trakeostomian eli henkitorviavanteen teon tai
terveydentilan edellyttdman muun sairaalajakson jalkeen tarvitsemaan vammaispalveluina
jarjestettavan tyontekijaringin. Osalla on saattanut jo entuudestaan olla henkilokohtaista apua, mutta
esimerkiksi onnettomuudessa korkean selkdydinvamman saanut henkilo ei yleensa aiemmin ole ollut
vammaispalvelujen piirissa. Joskus myds syntyy lapsia, jotka tarvitsevat alusta asti eldmaa yllapitavaa
hengityslaitetta.

Hengitystukihoitoa tunteva erikoisldakari kirjoittaa naille henkildille lausunnon hengityslaitteen
varassa elavan henkildn maaritelman tayttdmisesta. Terveydenhuollon tulisi hyvissa ajoin



sairaalajakson aikana olla yhteydessad vammaispalveluihin tydntekijaringin jarjestdmisen tarpeesta,
jotta kyseisten henkildiden ei tarvitse viipya sairaalassa tarpeettoman pitkaan.

Tilanteissa, joissa henkild itse (tai hdnen lAheisensd) ei pysty perehdyttdmaan tydntekijoita tai henkild
eivield itse tunne asiaa, on perehdytysta tarpeen pyytaa erikoissairaanhoidolta eli hengitystukihoitoa
tuntevalta taholta.

11. OSAAMISEN KESKITTAMINEN TUO MONENLAISIA HYOTYJA

Hengityslaitteen varassa elavien henkildiden palvelujen jarjestaminen edellyttda myds
sosiaalihuollossa erityisosaamista. Kyse on harvinaisesta ja vaativasta sosiaalityosta.

Yhdistyksemme suosittelee osaamisen ja palvelutarpeen arviointien keskittamista. Keskittamista voi
toteuttaa esimerkiksi sosiaalityontekijaparein hyvinvointialueen tai YTA-alueen tasolla. Kun
hengityslaitteen varassa oleva henkild ottaa yhteyttd vammaispalveluihin, hdnet ohjataan
palvelutarpeen arviointiin talle keskitetylle, asiaa tuntevalle taholle.

12. TUTUSTU MYOS MUIHIN HENGITYSLAITTEEN VARASSA ELAVIEN ERITYISTARPEISIIN

A. YKSILOLLISEN TARPEEN MUKAISET TARVIKKEET

Hengityslaitteen ja hengityksen toimivuuteen liittyviin toimenpiteisiin tarvitaan erilaisia tarvikkeita ja
valineita kuten esimerkiksi saannollisesti vaihdettavia hengityslaitteen letkustoja seka
henkitorviavanteen kanyyleja. Niiden saatavuus on olennainen osa asiakasturvallisuutta. On tarkea
ymmartaa, etta yksilolliset tarpeet naiden tarvikkeiden osalta vaihtelevat huomattavasti ja etta
tarvikevalikoiman tarvikejakelussa on katettava nama yksilolliset tarpeet. Yhdistyksemme on
suositellut terveydenhuollolle, etta tarvikejakelu sailyisi kokonaisuudessaan erikoissairaanhoidossa,
silla perusterveydenhuollon puolella ei ole riittavaa osaamista.

Vaikka hyvinvointialueet virtaviivaistavat tarvikejakeluja myos tehostamissyista, hengityslaitteen
varassa elavien henkiléiden hengitystukeen liittyvat tarvikkeet turvaavat henkea ja myos
vammaispalvelujen on syyta olla tietoisia siita, ettei yksilollisen tarpeen mukaisista tarvikkeista ole
mahdollista joustaa vaarantamatta henkilon terveytta ja turvallisuutta. Vaaranlainen
henkitorviavannekanyyli voi vahingoittaa henkitorvea tai menna tukkoon ja pahimmillaan uhata
henkea. Suosittelemme, etta sosiaalihuollossa puolustetaan tarvikejakelua erikoissairaanhoidosta
riittdvan monipuolisen tarvikevalikoiman turvaamiseksi.

B. KUNTOUTUS ON VALTTAMATTOMYYS

Hengityslaitteen varassa elavien henkildiden kuntoutus on valttamatonta toimintakyvyn
yllapitamiseksi. Yhdistyksemme suosittelee kuntoutuksen jatkumista ennallaan eli
erikoissairaanhoidon laatiman kuntoutussuunnitelman mukaisena. Mikali hengityslaitteen varassa



olevan henkildn kuntoutus siirrettaisiin siirtyman mydta uudelle toimijalle, sen tulee jatkua
maaraltaan ja laadultaan samantasoisena. Sosiaalihuollossa on tarkea ymmartaa, etta toimintakyvyn
heikkeneminen tuo lisdkustannuksia ja vaarantaa hengityslaitteen varassa elavan henkildn terveyden.
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