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tehtdvien keskittamisesta (viitenumero: STM037:00/2017)

Selkdydinvammaiset Akson ry on selkdydinvammaisten henkiléiden valtakunnalli-
nen potilasjarjestd. Jarjestd edustaa noin 830 suomalaista selkdydinvammaista,
jotka kaikki ovat eri tavoin liilkkumis- ja/tai toimimisesteisia. Selkdydinvammaisia on
arvioitu Suomessa olevan noin 5000-10000 ja vuosittain noin 300 henkil6a saa
selkdydinvamman tapaturmasta tai sairaudesta johtuen. Suurin osa selkaydin-
vammaisista tarvitsee erikoissairaanhoidon palveluita suoriutuakseen jokapaivai-
sesta elamasta. Jarjesto kehittda ja tukee selkdydinvammaisten henkildiden hoito-
ja kuntoutusmenetelmia seka edistaa monin eri tavoin selkdydinvammaisten ela-
manlaatua.

Selkaydinvammaiset Akson ry pitdd darimmaisen tarkeana selkdydinvamman hoi-
don keskittdmista, kuten pykalassa 5§ on kirjattu. Selkdydinvamman hoidon kes-
kittdminen tulee koskea kaikkia selkdydinvaurion saaneita henkil6ita riippumatta
vaurion aiheuttamasta syysta. Selkaydinvamman kokonaisvaltainen hoito vaatii
monialaista ja pitkdaikaista tuntemusta. Tama saavutetaan vain vuosien koke-
muksen ja keskittdmisen pohjalta.

Talla hetkelld selkdydinvammapotilaiden akuuttivaiheen hoito, sen jalkeinen vali-
tdn kuntoutus seka elinikdinen monialainen hoito ja seuranta, on keskitetty kol-
meen yliopistolliseen sairaalaan Ouluun, Tampereelle ja Helsinkiin (myéhemmin
selkaydinvammakeskukset). Keskittdminen selkdydinvammojen osalta astui voi-
maan Valtionneuvoston asetuksella 1.5.2011 (Asetus 336/2011). Asetus on ollut
voimassa yli kuusi vuotta ja hoidon keskittdminen on parantanut selkdydinvammo-
jen tunnistamista ja hoitoa. Asetuksen myota ei-traumaattisten selkdydinvammo-
jen seka lievien selkdydinvammaisten hoito on mahdollistunut. T&man myéta sel-
kadydinvamman seurannasta on tullut systemaattisempaa, hoidon ja kuntoutuksen
merkitys on selkeasti parantunut seka tietotaito lisdantynyt. Keskittdmisen myoéta
selkdydinvammaisten henkildiden todellinen maara on tullut paremmin esille. Esi-
merkiksi talla hetkelld uusien selkdydinvammojen maara vuosittain on 3-4 -
kertainen verrattuna vuoden 2010 ajateltuihin lukuihin. Liséksi keskittdmisen myo-
ta ovat akuuttivaiheen komplikaatiot vahentyneet (esim. painehaavat), tapaturman
ja aktiivisen kuntoutuksen valinen aika lyhentynyt seka potilaan kotiutumisaika
vammautumisen jalkeen on lyhentynyt. Selkdydinvammaspesifiseen alkuvaiheen
kuntoutukseen on paassyt useampi selkdydinvammainen ja saannéllisella asian-
tuntevalla seurannalla on estetty useita selkdydinvamman seurauksen johdosta
syntyvia komplikaatioita.

Jarjestd on kuitenkin kaikesta asetuksen tuomasta edistyksesta huolimatta, huo-
lissaan kuntoutusaikojen liiallisesta lyhentémisestd, seurannan tehottomuudesta
(leikkaushoitoa vaativia painehaavoja syntyy edelleen) ja selkdydinvammakeskus-
ten tavasta ohjata asiakas hoitoon terveyskeskusten palveluiden piiriin, jossa tar-
vittavaa erikoisosaamista ei ole saatavilla.

Jarjesto on huolissaan selkdydinvammakeskusten (kaoottisesta) ruuhkau-
tumisesta liian viahaisten resurssien vuoksi, selkdydinvammakeskusten pal-
veluiden ja osaamisen eroavaisuuksista sekd selkean tyonjaon puutteesta
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perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vililla. Alueelliset eroavaisuu-
det hoidossa ovat suuria ja asiakkaiden yhdenvertainen hoito ja hoitoon paasy ei
toteudu. Mydskaan asetuksessa kirjattu elinikdinen seuranta ei aina asiakkaan
kohdalla toimi ja asiakkaita on ohjattu seurantaan muualle, jossa ei voida taata riit-
tdvan ammattitaitoista ja monialaista osaamista (asiakkaita lahetetty esimerkiksi
terveyskeskuksiin joissa selkaydinvamma tietdmysta on erittain vahan tai ollen-
kaan). Kaikki ndma seikat rikkovat esityksen tarkoitusta vahvistaa palvelujen yh-
denvertaista saatavuutta, riittdvaa osaamista palveluja tarjoavassa ja hoitavassa
yksikdssa ja asiakas- ja potilasturvallisuutta. Talla hetkella lakiesityksen yleispe-
rusteluissa kirjatut keskittdmisen perusteetkaan (yhtenaiset hoidon perusteet, poti-
lasturvallisuus, hoidon laatu seka henkiléstdon saatavuus ja riittdva osaaminen) ei-
vat toteudu kuin osittain ja sekin riippuen selkdydinvammakeskuksesta.

Ammattitaitoisen henkildkunnan elakéityminen koskettaa myés selkdydinvammo-
jen hoitoa. Jotta riittdva osaaminen voidaan varmistaa, tulee hoito olla selkeasti
keskitetty vain naihin kolmeen keskukseen. Kuten lakiehdotuksen perustelussa on
todettu, hoidon vaikuttavuus on parempi ja haittatapahtumien maara pienempi
isommissa yksikdissa. Myds oppimiskayra on selkdydinvammojen hoidossa erit-
tain pitka, joten keskittdminen luo tehokkaammat prosessit ja hoitopolut. Naiden
toteutuminen ja kehittdminen vaatii kuitenkin selkdydinvammakeskuksiin riittavat
resurssit, joita talla hetkella ei ole seka keskusten valiset yhtenaiset palvelut ja
tyénjaot.

Selkaydinvammaiset Akson ry haluaa korostaa monialainen-termin avaamista.
Talla hetkelld asetukseen kirjattu maaritelma monialainen hoito jattaa liikkaa tulkin-
nan varaa ja on epaselva niin hoitohenkildkunnalle kuin asiakkaallekin. Lisaksi
monialainen hoito termina sotketaan moniammatilliseen hoitoon. Selkeat palvelu-
jen maaritelmat ja tydnjako ratkaisisi ongelman. Termin epaselvyys vaikuttaa myds
hoitoon hakeutumiseen. Asiakkaat eivat ole tietoisia, koska terveydellinen tilanne
vaatii kayntia selkdydinvammakeskuksessa ja koska asia voitaisiin hoitaa perus-
terveydenhoidon puolella. Myds lahettavan tahon tietoisuus selkdydinvammakes-
kusten tyonajosta on epaselva ja asiakas ei valttamatta saa lahetettd, vaikka olisi
siihen oikeutettu ja se olisi asiakkaan hoidon kannalta paras vaihtoehto. Lahettei-
den saatavuudessa on ollut hankaluuksia erityisesti Itd-Suomen alueella.

Selkdydinvammaiset Akson ry kannattaa myo6s apuvalineiden arvioinnin keskitta-
mista keskuksiin, jotta voidaan taata mahdollisimman oikeanlaiset ja tarkoituk-
senmukaiset apuvalineet asiakkaille. Erityisesti likkumisen apuvalineet ovat sel-
kadydinvammaisille paaasiallisesti elinehto, joka mahdollistaa kayttajalleen mahdol-
lisimman itsenadisen elaman. Selkdydinvammaisten apuvalineet ovat usein yksil6l-
lisia ratkaisuja ja vaativat erityisosaamista ja vamman ymmartamista. Keskittamal-
I& apuvalineiden arviointi mahdollistetaan samalla yhdenvertainen apuvalineiden
saatavuus ja perusteet seka riittdvan osaamisen ja laadun takaamisen. Jarjesto
on lausunut STM:n valtakunnallisista apuvalineiden perusteista ja on myos tietoi-
nen, ettd apuvalineiden arviointia ja mydntédmista on suunniteltu SOTE-ratkaisussa
yhdeksi keskitettavista palveluista ja jarjestd kannattaa tatakin vaihtoehtoa.

Selkdydinvammaiset Akson ry on samaa mieltd Invalidiliitto ry:n kanssa, etta kes-
kittdmisessd on huomioitava my6s valinnanvapauslainsdé&dédnnén merkitys. Téssé
korostuvat yksityiset ja kolmannen sektorin palvelun tuottajat erikoissairaanhoidon
Jjérjestdmissé yhteistybtahoina, kun ne kultakin osin vastaavat osaamiseltaan, ko-
kemukseltaan, henkil6stélté seké toimitiloiltaan ja vélineistéltédén erityisosaamisen
Ja potilasturvallisuuden vaatimuksia. Témé& tukee mybs muistiossa esitettyé tavoi-
tetta hoidon ja osaamisen kokoamisesta yhteistydssé eri toimijoiden kesken. Yksi-
tyissektorin valmiiden toimivien kokonaisuuksien hybédyntdminen, esim. ostopalve-
luna, yhteisty6ssé erikoissairaanhoidosta vastaavan yksikén kanssa on taloudelli-
sesti jarkevéa. Valinnanvapauslainsdddédnnbssé on mahdollistettava yhteistyéso-
pimukset erityistason palveluja tuottavien yksityissektorin ja kolmannen sektorin
toimijoiden kanssa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Téllainen tilanne on esimerkiksi
traumaperéisissé selkdydin- tai aivovammoissa akuuttivaiheen kuntoutuksessa.
(kirjaus Invaldiliitto ry:n lausunnosta)
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Selkdydinvammaiset Akson ry:n kéasitys toimivasta selkdydinvammaisten hoito-
organisaatiosta (selkdydinvammakeskus)

Lopuksi

Hyva keskitetty hoito, kuntoutus ja elinikdinen monialainen seurata on kattavaa,
keskittynytta, saanndllista, tarvittaessa saatavaa ja strukturoitua.

akuutti hoito:
- keskitys kolmeen keskukseen (OYS, TAYS, HUS)
- hankalissa tapaturmissa kuljetus lahimpaan yliopistolliseen sairaalaan,
suomalainen jarjestelma toimii vaikeissa traumoissa
- ei-traumaattisten vammojen keskitys myds naihin kolmeen keskukseen

véliton kuntoutus:

- kaikkien pitaisi paasta yhteen naista kolmesta keskuksesta

- vuodepaikkojen maara realistiseksi, talla hetkella liian vahan

- Validia Kuntoutus Helsingin hyddyntadminen valittdmassa kuntoutuksessa,
tdman hetkiset resurssit ja osaaminen eivat ole selkdydinvammakeskuk-
sissa riittavaa ja ostopalveluita tarvitaan. Validia Kuntoutus Helsingilla on
erityisosaaminen vuosikymmenten ajalta selkdydinvammaisten hoidossa
ja kuntoutuksessa ja tata osaamista ei tule hukata tai unohtaa.

- Kuntoutusaikojen/ -jaksojen tulisi olla riittdvan pitkia, talla hetkellad asiak-
kaita lahetetaan liian aikaisin kotiin vaikka todellisuudessa he tarvitsisivat
lisda kuntoutusta. Valittdman kuntoutuksen riittavat ja osaavat resurssit
ehkaisevat jatkon komplikaatioiden maaraa, jotka tulevat kalliiksi.

elinikdqinen monialainen hoito ja seuranta:

- kaikilla pitéda olla oikeus paasta "viralliselle SYV-polille” eli kolmeen sel-
kadydinvammakeskukseen

- yhteys SYV-polille pitda olla kynnyksetdn ja toimiva, ns. portinvartijan
kayttod pitéa estaa

- riittdva ja osaava puhelinneuvonta, talla toiminnalla pystytaan ehkaise-
maan monta turhaa kayntia sekd mahdollisten komplikaatioiden syntymi-
nen ja ajoissa hoitoon hakeutuminen

- nettivastaanotto

- akuutti- tai subakuuttivastaanotto selkdydinvamman aiheuttamista kompli-
kaatioista

- virallinen poliklinikan/ selkdydinvammakeskuksen perustehtava on hoitaa
ja arvioida vamman vaistamattomia seuraamuksia seka estaa ja hoitaa
seuraamusten aiheuttamia komplikaatioita

- jarkeva tyonjako muiden erityissairaanhoidon poliklinikoiden (esimerkiksi
urologia, plastiikkakirurgia) ja perusterveydenhuollon kanssa, myds neu-
vonta ja konsultaatioihin vastaaminen

Luonnos seka kirjaus selkdydinvamman hoidon keskittdmisesta on hyva ja mah-
dollistaa selkdydinvammaisten yhdenvertaisen, osaavan seka tehokkaan hoidon
koko maassa. Huolestuttavana jarjesto pitaa kuitenkin keskusten toiminnallisia
eroavaisuuksia ja osaamisen tasoa. Selkdydinvammaisten hoito ja kuntoutus on
haastavaa ja pitkajanteista ty6ta ja vaatii erittain paljon erityisosaamista. Jokainen
selkdydinvammainen on yksild ja hanta ei voi hoitaa samalla tavalla kuin toista
selkdydinvammaista. Hoidossa ja kuntoutuksessa tulee huomioida yksildllisyys ja
henkildn oma mielipide tulee ottaa aina huomioon hoidon tai kuntoutuksen suun-
nitteluvaiheessa.

Asiakirjaa tehtaessa tulisi pitdd mielessd myds YK vammaissopimus, yhdenvertai-
suus ja valinnanvapaus. Koska asetus tosiasiallisesti vaikuttaa vammaisen, sai-
raan seka toimintarajoitteisen henkilon kuntoutukseen, hoitoon ja eldmaan siina
mainittujen kirjausten kautta, niin Selkdydinvammaiset Akson ry:n ja muiden poti-
lasjarjestdjen nakemykset on otettava huomioon jo YK:n vammaissopimuksen pe-
rusteella. Lisdksi Selkdydinvammaiset Akson ry kannattaa myds Invalidiliitto ry:n
lausuntoa.
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Helsingissa 16.6.2017

Anni Tackman Janne Koskinen
Jarjestopaallikkd Puheenjohtaja
Lisatietoja:

Anni Tackman, jarjestopaallikké p. 050 329 7899, anni.tackman@aksonry.fi
Selkaydinvammaiset Akson ry, Nordenskiéldinkatu 18 B, 00250 Helsinki



