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Kokemuksia

hengitysapuvalinerekisterista Il

PAIVI HAMALAINEN
RITVA KAUPPINEN

Hengityshoitolaitteita
kdyttavien potilaiden maa-
ra lisadntyy. Samalla kas-
vaa tarve hallita hoidon
vaikuttavuutta, laatua ja
kustannuksia. Useissa
maissa on hengityshoito-
rekisterejd, joista on saatu
hyvida kokemuksia. Suo-
messa ei ole valtakunnal-
lista hengityshoitorekiste-
rid. Hengitys ja Terveys ry.
toteuttaa yhteistyossa
Lapin ja Eteld-Karjalan
keskussairaaloiden kanssa
hengityshoitorekisterin
pilottikokeilua. Pilottiko-
keilun ensimmaisen vai-
heen tulosten mukaan sai-
raaloiden kriteerit hoidon
aloitukseen ovat melko
samanlaiset, mutta poti-
lasaineistot eroavat toisis-
taan.

otihappihoitolaitteilla hoi-
K detaan vaikeasti sairaita
keuhkoahtaumatautipotilai-
ta. L&&kesumuttimia kdytetddn seka
keuhkoahtaumataudissa ettd vai-
keassa astmassa. Jatkuvaan ylipaine-
puhallukseen perustuvat CPAP-lait-
teet ja vastaavat tekniset sovellutuk-
set ovat uniapnean keskeisié hoito-
vélineitd. Kotirespiraattoreita kayte-
taan enenevésti kroonisen hypoven-
tilaation hoitovdlinein. Laitteita
kdytettdessa sekd potilaiden ladke-
tieteellisen hoidon laatu etté laite-
turvallisuus ovat tarkeitd. Hoidon
laatua voidaan arvioida laéketieteel-
listen julkaisujen ja niistd johdettu-
jen hoito-ohjelmien avulla. Laitetur-
vallisuuden takaamiseksi on kehitet-
ty laatujdrjestelmiéd (1) ja sdadetty
laki terveydenhuollon laitteista ja
tarvikkeista (2). Suomessa ei ole,
toisin kuin useissa muissa maissa,
hengityshoidon rekistereja (3).
Vuonna 1998 Hengitys ja Terveys
ry. kdynnisti yhteistydssd Lapin ja
Eteld-Karjalan keuhkoklinikan kans-
sa hengityshoitorekisterin kayttoa

= ANNE PIETINALHO = KAISA PUTTONEN
-« TUULA TOLJAMO

koskevan pilottikokeilun. Sen tavoit-
teena oli kehittaa toimiva, ja niin ha-
luttaessa, kaikkien hengitysapuvali-
neitd jakavien yksikoiden kayttoon
sopiva rekisteri, jossa voidaan seurata
sekd potilaiden hoitoon etté laitetur-
vallisuuteen liittyvia tekijoitd. Artik-
kelissa esitetddn hengitysapuvalinere-
kisterikokeiluun osallistuneiden sai-
raaloiden kokemuksia ja kokeilure-
kistereihin kertynytté tietoa. Ndiden
tietojen pohjalta pyritddn antamaan
késitys siitd, millaisessa laadunar-
vioinnissa ja palvelujenkehittdmis-
tyOssé rekisterid voitaisiin kayttaa.

HENGITYSAPUVALINE-
REKISTERIKOKEILU

Hengitys ja Terveys ry. aloitti suoma-
laisen hengityshoitorekisterin suun-
nitteluun liittyvan pilottikokeilun
syksylld 1998. Rekisterin kehittelys-
sd hyoddynnettiin eri maissa toimi-
vien hengityshoitorekisterien raken-
teita ja kuultiin keuhkosairauksien
asiantuntijoita Suomessa ja Ruotsis-
sa. Rekisterin rakenteesta neuvotel-

Taulukko 1. Hengityshoitorekisterin pilottikokeilussa kerattavat

hengityshoitotiedot.

Kaikki hengityshoitopotilaat:

(henkilotunnisteet kerdtddn laiterekisterin kautta)

suostumus on/ei (ilman suostumusta muita tietoja ei kirjata)
syntymadvuosi, sukupuoli, ammatti, suhde tyoeldamaan
tupakointihistoria (ohjelma laskee askivuodet)

hengityshoidon tyyppi ja hengityshoidon aloituspaiva

hoitoon johtaneiden sairauksien diagnoosit

sairaalahoitojaksot (pv/v), hoitojaksot teholla (kpl/v)
keuhkopoliklinikkakdynnit (kpl/v), ensiapukdynnit (kpl/v)
verikaasuanalyysit (pO, pCO,) ennen hoitoa ja hoidossa
happisaturaatio, transkutaaninen hiilidioksidimittaus ja kapnografia
keuhkofunktiot ennen hoitoa ja hoidossa (FEV,, FVC, FEV %, DLCO, DL/VA)

sydéanstatus

komplikaatiot, jos komplikaatio, sen tyyppi ja kuvaus

hoidon pddttymispdiva

onko laite palautettu/kayttaja kuollut/muuttanut

hoidon pddttymisen syy
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Taulukko 2. Hengityshoitorekisterin pilottikokeilussa kerdttdvat laitehoidon tyyppiin liittyvat tiedot.

Happihoidossa olevat
Hapen annostelutapa Tukihoitotyyppi

Virtaus (I/min)

Kayttosuositus (h/vrk)
Viiksien/maskin merkki

Hengitystukihoidossa olevat

Onko ollut tehohoidossa,
mikali nyt ei ole

Laitteen kdyttotapa

Ladkitys sumuttimella ja
muu hengityselinsairauden
laakitys

Sovittu kdayttomaara (h/vrk)
Sovittu kayttomaadra oisin/

muulloin kuin 6isin

Hengityslihasvoima (MEP, MIP)

Maskin tyyppi

Taulukko 3. Lainsdaddntoon
perustuvat tiedot, joiden tulee
olla tallennettuina
laiterekisteriin.

Sairaanhoitopiiri

Laitteen luovuttanut yksikko

Laitteesta vastaava

yksikkd/henkild

Laitteen kayttdjan
sosiaaliturvatunnus
nimi
osoite ja puhelin
kotikunta

Luovutetun laitteen
kauppanimi ja malli
valmistaja ja toimittaja
laitteen sarjavalmistusnumero
laitteen inventaarionumero
lisdvarusteet
CE-merkinta
valmistusvuosi ja
kdyttodnottovuosi
luovutuspdiva
huoltosuositus
viimeisimman huollon ajankohta
huollosta vastaava henkilo/
toimipiste
laitteen status (lainassa/
varastossa/huollossa)

tiin myos Ladkelaitoksen kanssa. Re-
kisterin tietosisalloksi valikoidut
muuttujat liittyvat hengityshoitolait-
teita kdyttavien potilaiden hengitys-
hoidon laadun ja tuloksellisuuden
seurantaan ja laiteturvallisuuden ta-
kaamiseen. Rekisterin atk-tekninen
ratkaisu rakennettiin yhdessa ohjel-
mistosuunnittelijan kanssa (4). Oh-
jelma mahdollisti tiedon tallentami-
sen tietokantaan sahkdisid lomakkei-
ta kdyttden. Ohjelmassa oli liséksi
mahdollisuus tilastoraporttien tulos-
tamiseen.

Rekisterin hengityshoidon laatua
seuraava 0si0 muistuttaa suurelta
osin Ruotsin kotihappihoidon ja ko-
tirespiraattorihoidon rekisterejé

Ladkesumutinhoidossa olevat

Uniapnean laitehoidossa olevat
Diagnoosin asettamistapa

Apneaa kuvaavat indeksit
(Al, AHI, ODI4, RDI)

Pituus ja paino (ohjelma laskee BMI:n)
ESS-lomakkeen pistemadara

Onko verenpainetauti tai
sepelvaltimotauti

Onko tehty leikkaus uniapnean
hoitamiseksi

Nukkumisaika (h/vrk)

Sdddetty painetaso, kayttotunnit
Maskin tyyppi

Taulukko 4. Ladkesumutinhoidon aloittaneiden potilaiden piirteitd Etela-
Karjalan ja Lapin keskussairaaloissa hengityshoitorekisteristdi saadun

tiedon mukaan.

Eteld-Karjala (n = 83, Lappi (n = 266,
vastausprosentti vastausprosentti
vaihtelee vaihtelee

kysymyksittdin)

kysymyksittdin)

Sukupuoli, miehet (%)
Tyoéelamdssd, on (%)
Asumismuoto muu kuin koti (%)
Tupakoitsijoita, (%)
Tupakoinnin lopettaneita, (%)
Tupakointi, (v.)

Askivuodet
Keuhkopoliklinikkakdynnit

1 vuosi ennen hoitoa (kpl)
Ensiapupoliklinikkakdynnit

1 vuosi ennen hoitoa (kpl)
FEV, ennen hoidon aloitusta (I)
FVC ennen hoidon aloitusta (1)
FEV (%) ennen hoidon aloitusta

Sydéanstatus, oikean puolen
vajaatoiminnan esiintyminen, (%)
Kayttda laakitysta paivittdin (%),
tarvittaessa (%)

Paivittdin kayttavilla kayttokertoja/vrk
Kdytossa on rinnakkaislaitteita (%)

Ladkitys laakesumuttimella (%)
sympatomimeetti
antikolinergi

kortikosteroidi

kromoklygaatti

muu

Muu laakitys (%)

hengitettdvd sympatomimeetti
hengitettdva antikolinergi
hengitettdva kortikosteroidi
hengitettava kromoni
oraalinen sympatomimeetti
oraalinen kortikosteroidi
oraalinen leukotrieenisalpaaja
oraalinen teofylliini

(5,6). Kotihappihoitorekisteri on
suunniteltu erityisesti keuhkoahtau-
matautia ja keuhkofibroosia, mutta
myds muun kroonisen hypoksemian

55 57

4 5

7 8
20 25
39 55
35 (n = 42) 38 (n=182)
36 (n =30) 35 (n = 165)
1,3 (0-11) 2,7 (0-8)
1,0 (0-12) 1,6 (0-5)
1,6 1,2
2,5 2,2
64 56

6 33
73 95
27 5
3,2 (2-6) 4,4 (2-6)
21 (happirikastin 33 (happirikastin
yleisin) yleisin)
83

71

34

0

3

77

27 15

57 68

0 1

3 7

52 69

9 10

54 57

seurantaan. Kotirespiraattorirekisteri
perustuu kroonisen hypoventilaa-
tion kasitteeseen soveltuen etiolo-
gialtaan erilaisten tilojen seurantaan.
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Taulukko 5. Kotihappihoidon aloittaneiden potilaiden piirteita Etela-
Karjalan ja Lapin keskussairaaloissa hengityshoitorekisteristd saadun

tiedon mukaan.

Eteld-Karjala (n = 83,
tallennetun tiedon maara
vaihtelee kysymyksittain)

Lappi (n =271,
tallennetun tiedon maara
vaihtelee kysymyksittdin)

Sukupuoli, miehet (%) 71 57
Tydelamadssd, on (%) 3 0,4
Asumismuoto muu kuin koti (%) 10 9
Tupakoitsijoita (%) 7 19
Tupakoinnin lopettaneita (%) 69 61
Tupakoinut (v.) 37,4 (n=152) 37,0 (n=164)
Askivuodet 38 (n = 44) 37 (n=149)
Keuhkopoliklinikkakdynnit

1 vuosi ennen hoitoa 1,7 (0-8) 2,5 (0-8)
Ensiapupoliklinikkakdynnit

1 vuosi ennen hoitoa 1,7 (0-12) 1,7 (0-5)
Hoitojaksot teho-osastolla

1 vuosi ennen hoitoa 0,2 (0-2) 1,0 (0-4)

pO, ilmalla (kPa) 7,0 7,0

pCO, ilmalla (kPa) 6,4 6,2

pO, hapella (kPa) 9,0 9,5

pCO, hapella (kPa) 6,7 6,5
Happisaturaatio (Sa0,) 87 0

FEV, ennen hoidon aloitusta (I) 1,3 1,2

FVC ennen hoidon aloitusta (1) 2,2 2,1

FEV (%) ennen hoidon aloitusta 61 54

Dlco (%) viitearvosta 40,0 46

DLco/VA (% viitearvosta) 57 59
Sydédnstatus, oikean puolen

vajaatoiminnan esiintyminen (%) 27 57

Hapen annostelutapa (nendkatetri,

maski, transtrakeaalisesti) viikset 95, maski 2, viikset 99,6,
(% kayttajistad) transtrakeaalinen 3 maski 0,4,

Maaratty hapen virtaus (I/min)
Kayttosuositus (h/vrk)
Kaytdssa on rinnakkaislaitteita
(% kayttajistd)

Kannettava happilaite
lisdvarusteena (henkiloita, kpl)

Ruotsissa ei ole kokemusta uniap-
nean laitehoidon ja ladkesumutinhoi-
don rekistereistd. Nama rekisterit laa-
dittiin suomalaisena asiantuntijatyo-
nd. Ladkesumutinhoito-osio suunni-
teltiin erityisesti keuhkoahtaumatau-
ti- ja astmapotilaiden hoidon seuran-
taan. Hoidon laatua seuraavaan rekis-
teriin (7) valitut muuttujat ilmenevét
taulukoista 1-2. Tahén osaan rekiste-
rid tallennettiin tiedot vain, jos poti-
laalta oli informoinnin jalkeen saatu
kirjallinen suostumus.

Hengityshoitorekisterin toinen
osio oli laiterekisteri, johon tallen-
nettiin terveydenhuollon laitteita ja
tarvikkeita koskevan lainsddd&dnnon
edellyttamat laiteturvallisuustiedot
(1). Téma osio taytettiin kaikista po-
tilaista. Rekisterdidyt laitetiedot ovat
taulukossa 3.

1,8 (0,5-4,0)

22 (laakesumutin
yleisin)

2 (happipullot)

transtrakeaalinen 0

1,7 (0,5-5,0)
17 (8-24)

38 (laakesumutin
yleisin)

10 (happipullot)

HENGITYSAPUVALINE-
REKISTERIEN KAYNNISTY-
MISEN JA TOIMIVUUDEN
TARKASTELU

Lapin keskussairaalassa rekisteri
kdynnistettiin maaliskuussa 1999 ja
Eteld-Karjalan keskussairaalassa sa-
man vuoden marraskuussa. Keuhko-
klinikoissa rekisterdintihetkella hoi-
dossa olleet potilaat merkittiin laite-
tietojen osalta rekisteriin. Sairauteen
liittyvat hengityshoidon aloitushet-
ken tiedot tallennettiin aloituslo-
makkeeseen sitd mukaan, kun poti-
lailta saatiin suostumus. Hengitys ja
Terveys ry:n projektityontekijat
avustivat tallentamistydssa. Samalla
henkilokunta koulutettiin kaytta-
mé&an rekisterid. Hengitys ja Terveys
ry:n edustaja kdvi tarkastamassa re-
kisterin toimivuutta, ongelmia ja tal-

lennettuja tietoja Lapin keskussairaa-
lassa maaliskuussa vuonna 2001 ja
Etel&-Karjalan keskussairaalassa tou-
kokuussa samana vuonna. Hoitojen
aloituksia ja lopetuksia kuvaavat ti-
lastotiedot kerdttiin rekistereista hel-
mikuussa 2002.

Molemmissa sairaaloissa rekiste-
ristd vastasi yksi nimetty hoitotiimin
jasen. Ladkérien tehtdvana oli tayttaa
tallentamista varten laaditut kaavak-
keet. Tietojen tallentamista tekivéat
yksikon hoitajat. Vain Lapin keskus-
sairaalassa oli atk-vastaava, joka osit-
tain oli paneutunut ohjelman toimin-
taan ja jolta tarvittaessa voi pyytaa
apua. Sielld kdynnistetty kokeilure-
kisteri oli ainoa sahkdinen hengi-
tysapuvalinerekisteri. Eteld-Karjalan
keskussairaalassa kuntoutuksen apu-
vélineyksikko vastasi kaikesta apuva-
lineiden luovutuksesta ja laitteiden
rekisteréinnistda  MUSTI-ohjelmaa
kayttden. Koska kokeilurekisteri
kdynnistettiin jo toiminnassa olevan
laiterekisterin rinnalle, tehtiin Etel&-
Karjalan keskussairaalassa koko ko-
keilun ajan kaksinkertaista tyota.
Kummassakin sairaalassa rekisterin
tietokanta oli sairaalan yhteisessa
atk-jarjestelmdssda, mutta rekisteria
padsi kdyttdmaan sovituin kayttdja-
tunnuksin vain muutamien sellaisten
PC-laitteiden kautta, joihin oli asen-
nettu STAT-Q-ohjelma (4).

Tarkastuskéyntien yhteydessa ky-
syttiin kdyttokokemuksia. Hoitajat
pitivat ongelmallisena sitd, ettd alku-
vaiheessa kaikki laitepotilaat eivat
halunneet antaa tietojaan rekisterin
kéayttoon. Laakarit kirjasivat kaavak-
keisiin laitteen luovutusvaiheessa po-
tilaan taustatiedot ja sairautta sekad
taudin luonnetta koskevat tiedot.
Laakéareiltd saaduissa tiedoissa oli
usein puutteellisuuksia jopa diagnoo-
sin osalta. Erityisesti seurantakdyn-
neiltd potilaan tietojen saaminen on-
nistui varsin harvoin laékarien Kiirei-
sesté tyotahdista johtuen. Haastatel-
lut pitivat rekisteria runsastoisena
tallennettavien tietojen suuren maa-
ran vuoksi. Rekisterin hyoty oli vai-
keasti hahmotettavissa.

Rekisterin kayttokokeilun aikana
rekistereja hyddynnettiin potilaille
luovutettujen laitteiden Kirjanpidos-
sa. Sairaalat eivat kokeilujakson aika-
na hyddynténeet omatoimisesti rekis-
terid toimintansa laadun arvioinnissa
tai yksittdisten potilaiden seurannas-
sa. Tama johtui paljolti siita, etta re-
kisterin toiminnasta vastasi laitteiden
kéytannon lainaamisen kanssa péivit-
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tdin tyotd tekevd henkildkunta, joka
oppi tuntemaan rekisterin hyvin. Hal-
linnollista suunnittelua ja seurantaa
tekevilld henkil@illa ei sen sijaan ol-
lut aikaa tai koettua tarvetta opetella
kéayttdmaan rekisterid laadunarvioin-
ti- ja kehitystydssa. Lisaksi raporttien
ulossaanti rekisterista t&ssé pilottivai-
heessa oli kohtalaisen monimutkais-
ta, mikd myds osaltaan esti rekisterin
kéayttod laadunvalvontaan ja potilas-
seurantaan.

LAITEHOITOA KAYTTAVIEN
POTILAIDEN YLEISKUVA
HENGITYSHOITOREKISTERI-
TIETOJEN VALOSSA

Hyvéssé hoitotasapainossa olevat ko-
tihappihoitopotilaat saattavat kdyda
ladkarin vastaanotolla vain kahdesti
vuodessa. Uniapnea- ja lddkesumu-
tinpotilailla seurantavali voi olla jopa
pidempi kuin vuosi. Hengityshoitore-
kisterikokeilun avulla ei tdh&n men-
nessa ole ehtinyt kertya sellaista ai-
neistoa, jonka avulla olisi mahdollista
suoraan tarkastella hoidon tulokselli-
suutta. Seurantapotilaiden tietojen
tallentamisessa ilmeni puutteita, jo-
ten tdman rekisterikokeilun puitteis-
sa ei tulla vield saamaan luotettavaa
pitkittaistietoa.

Potilaiden tiedot hengityshoidon
kéynnistyshetkell& rekisterditiin seu-
rantatietoja tarkemmin. Rekisterin
avulla voidaan laitetyypeittédin tar-
kastella sitd, millaisille potilaille ja
millaisin indikaatioin hengityshoidot
on aloitettu. Rekisterin avulla saatu
kuva potilaiden profiilista hoidon-
aloitushetkelld on esitetty taulukois-
sa 4-6. Ladkesumutin- ja happihoi-
toon johtaneiden diagnoosien jakau-
ma pilottisairaaloissa on kuvattu tau-
lukossa 7. Hoidon lopettaneiden ja
hoidon kéyttéjiksi rekisterdityjen po-
tilaiden mé&aran suhde laitetyypeit-
tdin on esitetty taulukossa 8.

Kotirespiraattoripotilaiden mééaré
oli pilottisairaaloissa pieni. Etela-Kar-
jalassa aloitettiin 22 uutta hengitys-
vajauksen laitehoitoa, padosa Bipap-
laitteilla. Yleisimmat hengitysvajauk-
seen johtaneet diagnoosit olivat
keuhkoahtaumatauti (32 %) ja lihas-
dystrofia (21 %). Hoitomuotona oli
nenéventilaatio. Potilaista 67 % kaytti
hengitysta tukevaa laitetta vain gisin.
Hengitysapuvalinepotilaista 18 % tu-
pakoi. Ensiapukéyntej& oli hoidon
aloittamista edeltdvan vuoden aikana
ollut keskiméérin 1,2 ja tehohoito-
jaksoja 0,4.

REKISTERIN KAYTTOON-
OTTOESTEIDEN ARVIOINTIA
JA KOKEILUSAIRAALOIDEN
TULOSTEN VERTAILUA

Pilottiprojektin aikana tietojen tallen-

5079

taminen rekisteriin jai epadvarmaksi,
koska rekisterista ei tullut klinikoi-
den tyOrutiinia. Syyné tdhan lienevat
tyon Kiireisyys ja osittain myos laaka-
reiltd puuttunut innostus perehtya re-
kisterin kayttémahdollisuuksiin osa-

Taulukko 6. Uniapnean laitehoidon aloittaneiden potilaiden piirteita
Etelda-Karjalan ja Lapin keskussairaaloissa hengityshoitorekisterista

saadun tiedon mukaan.

Etelda-Karjala (n = 194,
vastausprosentti
vaihtelee kysymyksittdin)

Lappi (n =306,
vastausprosentti vaihtelee
kysymyksittdin)

Sukupuoli, miehet (%)
TyOeldmdssd, on (%)

Asumismuoto muu kuin koti (%)
Tupakoitsijoita ( %)

Tupakoinnin lopettaneita (%)
Askivuodet
Keuhkopoliklinikkakdynnit

1 vuosi ennen hoitoa (kpl)
Ensiapupoliklinikkakdynnit

1 vuosi ennen hoitoa (kpl)

pO, ilmalla

pCO, ilmalla

Happisaturaatio yolla (Sa0,) (%)
FEV, ennen hoidon aloitusta (I)
FVC ennen hoidon aloitusta (I)
FEV (%) ennen hoidon aloitusta
Sydanstatus, oikean puolen
vajaatoiminnan esiintyminen (%)
On kaytossa rinnakkaislaitteita (%)
Diagnoosin asettamistapa

yon aikainen happisaturaatio-
tutkimus (potilaita, kpl)

suppea unirekisterointi (potilaita, kpl)
laaja unirekisterdinti (potilaita, kpl)
muu

Hoidon aloituksen indeksit

Al (hengityskatkoksia/h)

AHI (hypopnea ja hengityskatkokset/h)
ODl4

(> 4 % happikyllasteisyyden laskut)
RDI (kaikenlaiset hengityshairiot/h)
ESS-lomakkeen kokonaispistemaara (kpl)
verenpainetauti (%)
sepelvaltimotauti (%)

tehty joku leikkaus uniapean
hoitamiseksi (%)

BMI (kg/m?)

sdddetty painetaso (cmH,0)

76 80
55 42
0,5 3
27 25
37 46
24
1,4 (0-3) 1,5 (0-5)
0,2 (0-5) 0,3 (0-2)
9,0 10,2
6,0 5,7
90 (n = 41) 5(n=3)
3,0 3,0
3,8
81 80,0
3 12
1 7
14 12
117 46
19 3
2 228 (vastaa suppeaa
rekisterdintia)
27 (n=75 39 (n = 8)
43 (n = 66 26 (n=2)
42 (n=132) 26 (n=174)
51 (n =8) (n=0)
9 (2-21) (n=67) 10 (2-28) (n = 56)
37 50
11 21
16 10
34 (20-54) (n=182) 35 (20-57) (n = 223)
8,0 (4-15) 8,0 (5-15)

Taulukko 7. Kotihappihoitoon ja ladkesumutinhoitoon johtaneet
sairaudet Eteld-Karjalan ja Lapin keskussairaaloissa (% -osuuksina).

Diagnoosi Kotihappihoito Ladkesumutinhoito

Etelda-Karjala Lappi Eteld-Karjala  Lappi
(n=61) (n=232) (n=72) (n =249)

Keuhkoahtaumatauti 72 57 31 55

Keuhkofibroosi 10 6 1 1

Astma 2 6 57 31

Uniapnea 3 3

Keuhkosyo6pa tai metastaasit 2 7 3

Keuhkoembolian jalkitila 3 3

Tuberkuloosin jalkitila 4 1 3

Lihasdystrofia 1

Syddmen vajaatoiminta 3

Muu syy 8 11 9 7

Yhteensa 100 100 100 100
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Taulukko 8. Hengityshoitolaitteen kidyton lopettaneiden potilaiden maira suhteessa laitteen kayttajiksi
rekisterdityjen madradn Eteld-Karjalan ja Lapin keskussairaaloissa.

Eteld-Karjalan keskussairaala Rekisteroidyt Hoidon Lopetukset/ Yleisin syy
lopetukset rekisterdinnit lopetukseen
Ladkesumutinhoito 84 14 0,2 Kuollut 6, tullut paremmaksi 6
Kotihappihoito 83 37 0,4 Kuollut 27
Uniapnean ylipainehengityshoito 194 47 0,2 Puutteellinen hoitomydntyvyys 27
Lapin keskusairaala Rekisteroidyt Hoidon Lopetukset/ Yleisin syy
lopetukset rekisterdinnit lopetukseen
Ladkesumutinhoito 269 60 0,2 Kuollut 36
Kotihappihoito 271 179 0,7 Kuollut 143
Uniapnean ylipainehengityshoito 306 74 0,2 Puutteellinen hoitomydntyvyys 56

na oman tyénsa kehittdmisté. Rekis-
teri on suunniteltu mahdollistamaan
yksittéisten potilaiden tilanteen seu-
rannan hoitotapahtumien yhteydessa
Tatd mahdollisuutta ei vield hyédyn-
netty rekisterin teknisen kompelyy-
den vuoksi. Hoitohenkilokunta kyke-
ni kayttokoulutuksen saatuaan hyvin
yllapitdmaan rekisterid. Lapin keskus-
sairaalassa apuvéline- ja hoitohenki-
l6kunta hyddynsivat rekisterin laite-
tieto-osiota péivittdisessd ty0dssaan
ongelmitta.

Pilottisairaaloista keratyt tiedot
osoittavat, ettd happihoidon ja uniap-
nenan laitehoidon aloitusindikaatiot
ja hoitokaytannot ovat varsin yhtene-
véiset. Toisaalta tuloksista nakyy
myds eroja klinikoiden ja niiden
asiakaskunnan vélill4. Lapissa happi-
hoidon tarvitsija on Eteld-Karjalaa
useammin nainen. Lapissa happihoi-
topotilaat myds tupakoivat useammin
ja kayttavat enemman keuhkopolikli-
nikan palveluja. Liséksi lappilaisten
happihoitopotilaiden kuolleisuus vai-
kuttaa suuremmalta. Ladkesumutin-
hoitokédytantdjen osalta erona on etté
Lapin keskussairaalan potilaat vaikut-
tavat sairaammilta ja ké&yttavat laaki-
tystddn useammin kuin Eteld-Karja-
lan keskussairaalan potilaat. Uniap-
neapotilaista on molemmissa sairaa-
loissa merkittdvad osa tyodeldmassa,
mika on palvelujérjestelméé kehitet-
tdessd tarked tieto. Uniapneapotilai-
den tupakointitilanne on Lapissa Ete-
l1a-Karjalaa parempi. Lapin uniap-
neapotilaat ovat Etel&-Karjalan poti-
laisiin verrattuna useammin monisai-
raita verenpaine- ja sepelvaltimotau-
din esiintymisen ja rinnakkaislaittei-
den kayton pohjalta arvioituina. T&-
mé ei ndyttaisi vaikuttavan hoitojen
keskeytymisiin, silla lopettaneiden
maaran suhde rekisteriin kirjattujen
mé&arddn oli molemmissa sairaaloissa
sama. Pilottisairaaloiden rekistereihin
tallennetut tiedot olivat siin&d maarin

puutteellisia, ettd tilastollisesti testat-
tuja tuloksia ei voida esittda tdssa vai-
heessa.

HENGITYSHOITO JA
HENGITYSHOITOLAITE-
REKISTERIEN MERKITYS JA
TULEVAISUUS

Rekisteritiedon tallennukseen ja ylla-
pitoon soveltuvien tietokoneohjel-
mien kehitys on pilottiprojektin aika-
na ollut niin nopeaa, etta kokeiltavana
ollut ohjelma ei sellaisenaan vastaa ta-
mén hetken odotuksia. Mikali rekiste-
rin kehittdmiseen olisi sen yll&pitoon
sitoutunut taho ja riittdvd rahoitus,
olisi mahdollista luoda salattuihin in-
ternet-yhteyksiin perustuva keskusre-
kisteri. Talloin jokainen hengitysapu-
vélineitd luovuttava yksikkd voisi ké-
sitelld omien potilaidensa tietoja ja
henkildtunnisteetonta tietoa voisi
analysoida myos valtakunnallisesti.
Terveydenhuollon vaikuttavuusana-
lyysien, kustannus-hy6tyarviointien,
toiminnan ja budjetoinnin suunnitte-
lun ja alueellisten erojen seurannan ja
laiteturvallisuuden sekd hoitoindikaa-
tioiden kehittdmisen nékokulmista
hengityshoitorekisterin yllapito olisi
perusteltua. Lisdksi rekistereistd on
useista maista hyvid kokemuksia.
Suomessa kunnalliseksi toiminnaksi
hajautettu alueellisesti itsendinen ter-
veydenhuoltojérjestelmé vaikeuttaa
sellaisten laadunkehittamisjarjestel-
mien kayttéonottoa, joiden hyoty na-
kyy vasta pitkalla aikavalilla ilman, et-
td sitd voidaan osoittaa valittomasti
taloudellisin mittarein. N&in jatketaan
siitdkin huolimatta, etta tiedetdén ko-
konaistilaltaan tuntemattoman tervey-
denhuollon toiminnan olevan usein
kalleinta.

Pilottiprojektin suunnittelussa teh-
tyd asiantuntijatyota ja projektin aika-
na kertyneitd kokemuksia on mahdol-
lista kdyttdd hengityshoitolaiterekiste-

rin edelleen kehittdmisessa. Mikali
esimerkiksi uniapneapotilaiden seu-
rantaa halutaan siirtéa terveyskeskuk-
siin, tulee hoitoon ja laitteisiin liitty-
vén tiedon liikkuvuudesta kynnysky-
symys. Julkista terveydenhuoltoa pal-
velevan rekisterin kehittamistyd ei
kuitenkaan pitkélla aikavalilla voi jaa-
da yksittéisten asianharrastajien ja va-
paaehtoisjarjestdjen varaan, vaan tar-
vitaan seka eri erikoisalojen ettd jul-
kisten palvelujen tuottajien kiinnos-
tusta ja sitoutumista.
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