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Lausuntopyynto esityksista valtioneuvoston asetuksiksi kiireellisen hoidon
perusteista ja paivystyksen erikoisalakohtaisista edellytyksista annetun
valtioneuvoston asetuksen ja erdiden muiden asetusten muuttamisesta

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

Hengitystuki ry:n lausunto koskien valtioneuvoston asetusta erikoissairaanhoidon tydnjaosta ja
erdiden tehtavien keskittamisesta annetun valtioneuvoston asetuksen muuttamisesta

Hengitystuki ry (ex Hengityslaitepotilaat ry) edustaa elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajia,
joihin kuuluvat nykyiset hengityshalvausstatuksen omaavat henkil6t. Valtaosa
hengityshalvausstatuksen omaajista asuu sairaalan kirjoista poistamatta kotonaan ja kayttaa siella
kotihengityslaitetta. Hengityshalvausstatuksen omaajien kotona tapahtuva hengityslaitteen ja
hengitystien toimivuudesta huolehtiminen tapahtuu nykyisin erikoissairaanhoidon
jarjestamisvastuulla.

Taman kotona jarjestettavan palvelun toteuttamisen valtakunnallinen koordinaatio on annettu
nykyisessa valtioneuvoston erikoissairaanhoidon tyonjakoa ja eraiden tehtavien keskittamista
koskevassa asetuksessa Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirille osana hengitys-, uni- ja
vireystilahairididen hoidon valtakunnallista koordinointia ilman, ettd hengityshalvausstatuksen
omaajien kotona toteutettavaa palvelua on erikseen asetuksessa mainittu.

Tamanhetkisen lainsdadannon perusteella kotihoito on toteutettu terveydenhuollon vastuulla
ymparivuorokautisen tyontekijaringin turvin. Yleensa tyontekijat ovat olleet lahihoitajia.
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Koko hengityshalvausstatusta koskeva saantely on kuitenkin poistumassa asiakasmaksulaista
vammaispalvelulain uudistuksen yhteydessa. Samalla tdman ryhman kotona toteutettavat palvelut
siirtyvat erikoissairaanhoidon vastuulta sosiaalihuoltoon vammaispalvelulain perusteella
jarjestettaviksi.

Vammaispalvelulakiuudistuksen jalkeen kaikkien elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajien -
myo6s nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien - tyontekijoina tulee toimimaan henkilokohtaisia
avustajia lahihoitajien ohella. Henkilokohtaiseen apuun voi jatkossa kuulua itsehoitoa vastaavia
toimenpiteita, jotka liittyvat terveyden yllapitoon seka pitkaaikaisen sairauden ohjeiden mukaiseen
hoitoon. Hengityslaitteen ja siten hengitystien toimivuudesta huolehtiminen kuuluvat
vammaispalvelulakiesityksen mukaan naihin toimenpiteisiin, kun kyse on elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajista. Itse hengitystukeen liittyva ladketieteellinen hoito suunnitellaan
edelleen erikoissairaanhoidossa.

Vammaispalvelulakiesityksessa hyvinvointialueiden terveydenhuollolle on kirjattu velvollisuus antaa
tarvittaessa vammaiselle henkil6lle ja hanen avustajalleen ohjausta itsehoidollisissa toimenpiteissa.

Yhdistyksemme kantaa huolta siita, ettd nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien kotona
toteutettavien itsehoidollisten toimenpiteiden ohjaamisen edellyttdma osaaminen sailyy
erikoissairaanhoidossa eli nykyisissa hengitystukiyksikoissa. Mielestimme vastuu kotona
toteutettavan hengitystukihoidon tukemisesta tulee erikseen kirjata asetukseen.

Valtioneuvoston nyt ehdotetussa asetuksessa erikoissairaanhoidon tyonjaosta ja eradiden tehtavien
keskittamisesta hengitys-, uni- ja vireystilahairididen hoidon valtakunnallinen suunnittelu on
edelleen annettu Varsinais-Suomen hyvinvointialueelle.

Yhdistyksemme katsoo elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kdyttavien henkiléiden turvallisuuden
takia, etta Varsinais-Suomen hyvinvointialueen tehtaviin tulee lisdta elamaa yllapitavien
hengityslaitteiden ja kullekin yksilllisesti sopivien hengitystien varmistamiseen liittyvien
itsehoidollisten toimenpiteiden ohjauksen edellyttdma osaamisen yllapitaminen, varmistaminen ja
koordinointi.

Kyse ei ole ainoastaan ldadketieteellisesta vaan henkilokohtaiseen avustamiseen ja itsehoitoon
liittyvasta osaamisesta: kotona kdytettdvien hengityslaitteiden ja hengitystien toimivuudesta
huolehtimisesta, hengitysilman kostuttamiseen liittyvasta tietdmyksesta ja trakeostomiakanyyleihin
liittyvastda ammattitaidosta.
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Tama laiteosaaminen on valttamatonta sailyttaa ja yllapitda vammaispalvelulakiuudistuksen
jalkeenkin, jotta hyvinvointialueiden terveydenhuollon on mahdollista tarjota tarvittavaa ohjausta
elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajille ja heidan avustajilleen myos jatkossa, kun
erikoissairaanhoito ei enaa itse jarjesta tyontekijarinkeja koteihin ja perehdyta tyontekijarinkien
tyontekijoita entiseen tapaan.

Esitimme, ettd valtioneuvoston asetuksen 3§ luettelon kohdan 3) loppua muokataan ja
tdydennetdan seuraavasti: ”... seka ylipainehappihoidon ja kotona kaytettavien elamaa yllapitavien
hengityslaitteiden kaytdén ohjaamisen koordinointi, suunnittelu ja kehittdminen;...”

Osaamisen varmistamiseksi ehdotamme lisdksi, ettd Varsinais-Suomen hyvinvointialue luo
valtakunnallisen ymparivuorokautisen paivystyspuhelimen paitsi laakareille, myos elamaa
yllapitdavan hengityslaitteen kayttdjille ja heidan avustajilleen. Ndin turvataan nykyisten

hengityshalvausstatuksen omaajien turvallisuus ja hengissa pysyminen ongelmatilanteissa.

Valtakunnallinen paivystyspuhelin voisi toimia esimerkiksi siten, etta siihen vastataan vuorotellen eri
sairaanhoitopiireistd, jolloin konsultointi- ja ohjauspyynnot eivat kuormittaisi yksittaista —
esimerkiksi Varsinais-Suomen hengitystukiyksikon — moniammatillista tiimia kohtuuttomasti.

Paivystyspuhelimesta ehdotamme, ettd sosiaali- ja terveysministerio antaa tarvittaessa erillisen
ohjauskirjeen.
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